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UVODNIK

Sledi, ki jih cas ne izbrise

“Vem, da danes bo sre¢en dan, to sem zacutil Ze zjutraj..." je besedilo pesmi Tomaza
Domicelja, ki si jo je pogosto zapel Ivo Jakovljevi¢. Pravzaprav ga nisem nikoli sliSala zapeti
katere koli druge popevke. Ta mu je bila ocitno pri srcu in je povsem ustrezala njegovi
vedri naravi, nasmejanemu obrazu in ve¢nemu optimizmu. Verjamem, da domala vsi bralci
poznate Iva. Nenazadnje je bil ve¢ kot trideset let nelocljivo povezan z Drustvom distrofikov
Slovenije, vecino ¢asa v vlogi poslovnega sekretarja. V okviru svojega dela in tudi sicer se je
zavzemal za pravice distrofikov in drugih invalidov, ter je tudi z lastnim zgledom dokazoval
pomen neodvisnega Zivljenja invalidov. Zato ga nismo poznali le ¢lani nasega drustva,
ampak je bil prepoznan pri vseh akterjih na podro¢ju invalidskega varstva v Sloveniji, pa
tudi sirse. Zal nas je ne pragu pomladi pretreslo njegovo nepri¢akovano in mnogo prerano

zadnje slovo. Zato namenjamo del te $tevilke MAZa v spomin Ivu, njegovemu Zivljenju in

delu, s katerima je v delovanju drustva in izven njega zapustil globok pecat.

Ceprav se ob tragi¢nih dogodkih zdi, da se je ¢as ustavil, se svet neizprosno in brez prestanka vrti naprej. Za ljudmi, ki tako
ali drugace odidejo, pa ostanejo sledi v obliki rezultatov njihovega dela, v obliki idej, ki so jih prenesli na druge, v obliki
spominov na skupne trenutke. Izjemni dosezki in ideje preseZzejo omejitve prostora in ¢asa tistih, ki so jih zasnovali. Tako
je bilo tudi z idejo pescice obolelih z ALS, ki so na pobudo g. Vinka Rozmana, g. Andreja Campe ter njunih soprog pred leti
strnili svoja prizadevanja v okviru Odbora za ALS pri nasem drustvu. Takrat so se skupaj s strokovnimi sodelavci drustva in
strokovnjaki na Klini¢cnem institutu za klini¢no nevrofiziologijo UKC Ljubljana (KIKN) borili za pravico do dihalnega aparata,
za dostop do takrat komaj znanega zdravila Rilutek (Riluzol), za ustreznejSo zdravstveno obravnavo...

Nikogar od takratnih obolelih ni ve¢ med nami, a njihovo poslanstvo se nadaljuje. Odbor za ALS v okviru nasega drustva
letos praznuje Ze dvajseto obletnico delovanja. In njegova energija ne pojenja. Nasprotno, vedno aktivnejsi je. Oboleli
z ALS in njihovi svojci se v vse ve¢jem Stevilu redno mesecno srecujejo na predavanjih in pogovorih (trenutno se prek
zooma), odli¢no je tudi sodelovanje s strokovnim timom, ki deluje v okviru KIKN. Verjamem, da bi bili takratni udelezenci
ustanovnega sestanka zadovoljni z dosezenim. Zdravstvena oskrba obolelih z ALS je namre¢ danes neprimerljivo boljsa
kot pred dvema destletjema, pravica do dihalnega aparata je zagotovljena vsem in koné¢no smo tudi na pragu razvoja
naprednih, ucinkovitejsih zdravil. Prvi cilj izpred dvajsetih let je doseZzen, vendar izzivov za prihodnost niti odboru niti
drustvu ne zmanjkuje. Tudi o tem, kako bomo obelezili dvajseto obletnico delovanja Odbora za ALS in Tima za ALS ter
kako bomo letos poleti s pomocjo mladega kolesarja Matjaza Hribljana $e dodatno podkrepili osvescanje javnosti o tem
oboleniju, si lahko preberete na straneh tokratnega MAZa.

Vedno sem obcudovala vse, ki so se pripravljeni z vsem srcem zavzeti za ideje in cilje, ki moc¢no presegajo zgolj njihove
osebne koristi in interese. Vse, ki so pripravljeni za svoje ali tuje plemenite ideje tudi kaj konkretnega storiti ali celo trdo
delati. Nenazadnje so vse dobrine in pravice, ki jih dandanes imamo in prepogosto jemljemo za samoumevne, rezultati ne
le vizij, ampak tudi vztrajnega dela izjemnih ljudi. Ljudi, za katerimi je ostalo mnogo trajnih dosezkov v dobrobit druzbe,
spomenikov pa bolj malo. Tudi zaradi vseh teh je zame delo pomembna vrednota.

Vsem bralcem MAZa ¢estitam ob blizajo¢em se 1. maju, prazniku dela. Zelim vam ¢im ve¢ veselega pomladnega razpoloZzenja
in ne preredko kaksen resni¢no srecen dan.

mag. Mateja Toman
Predsednica Drustva distrofikov Slovenije
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V SPOMIN | Intervju z Ivom Jakovljevicem, nekdanjim sekretarjem drustva

Ivo je znasmehom izraZal veselje
do Zivljenja in optimisticen odnos
do svoje invalidnosti.

Ivo JAKOVLJEVIC PRI DRUSTVU STE ZA-
POSLENI ZE VELIKO LET. KAKO STE PRISLI
PRVIC V STIK Z DRUSTVOM?

Mislim, da je bilo to Ze v prvi polovici
70-ih let, in sicer v bolnici Valdoltra, kjer
sva bila s sestro Dragico Ze kot otroka
na razlicnih obravnavah in terapijah.
Tam naju je namre¢ nekajkrat obiskal
predsednik takrat Se DruStva miSi¢no
in Ziv€no-misicno obolelih Slovenije
Boris Sutarsi¢. Od takrat sem bil tako-
reko¢ vedno na tak ali drugacen nacin
v kontaktu z druStvom in bil na mojo
sreco tudi vklju€en v posebne socialne
programe, ki jih je drustvo Ze tedaj izva-
jalo za distrofike. Moj poloZaj koristnika
nekaterih programov drustva je bil 3e
toliko bolj pomemben v ¢asu, ko sem
bil v Zavodu za usposabljanje invalidne
mladine v Kamniku (ZUIM), kjer sem
tudi ob podpori star3ev preZivel 11 lepih
najstniskih let ter v €asu po zakljuceni
sredniji Soli.

CE SE OZRETE NAZAJ, KAJ JE VPLIVALO
NA VASO ZAPOSLITEV NA DDS?

Zagotovo Stevilni pozitivni posredni
in neposredni ucinki delovanja drustva.
Tu mislim predvsem na dejstvo, da sem
se seveda Ze v puberteti zacel zavedati,
da bodo zaradi napredujoe narave
moje invalidnosti podro€ja potencialnih

Aktivno skozi

zivljenje

Skoraj vsi ste poznali nasmejanega fanta, ki ste ga med
drugim redno videvali tudi med obmorsko medicinsko
rehabilitacijo v Domu dva topola v Izoli. Predvsem tisti
“hodeci” ste morali velikokrat paziti, saj se je s svojim
elektri¢nim invalidskim vozickom povsem nepricakovano

zakadil izza ovinka.

Z dobro voljo je vrsto let na drustvu opravljal odgovor-
no funkcijo sekretarja in bil popolnoma vpet v vsakdanje
zivljenje slovenskih distrofikov. Ilvu v spomin objavljamo
intervju z njim iz leta 2006, objavljenim v MAZ-u §t. 5.

mozZnosti za zaposlitev obcutno oZja,
kot so bila to npr. pri ostalih. Da je kljub
distrofiji, odvisnosti od invalidskega vo-
zicka in fizicne pomoci drugega cloveka
moZno biti socialno urejen in uspe3en
ter zaposlen in s tem tudi ekonomsko
neodvisen, sem videl pri Stevilnih ko-
legih distrofikih, ki so bili zaposleni v
invalidskem podjetju Birografika BORI,
ki ga je ustanovilo drustvo. Za dosego
navedenega je potrebno precej lastne-
ga truda v obliki znanja in kulture, kar
je eden od predpogojev, da ti druzba
navkljub 3e vedno prepogostimi (fizi-
¢nimi in miselnimi) ovirami omogoca
aktiviranje tvojih potencialov. Eden
odlocilnih dejavnikov za zaposlitev na
druStvu je bilo dejstvo, da sem bil po
koncani srednji ekonomski Soli nekaj let
vkljuéen v Stevilne aktivnosti drustva
predvsem kot uporabnik in le nekoliko
kot izvajalec. Ker je bilo to delo zelo
dinami¢no, raznoliko, razvojno narav-
nano in v veliki meri predvsem v stiku z
ljudmi, sem z veseljem sprejel ponudbo
predsednika druStva in se leta 1991
zaposlil na delovnem mestu socialnega
organizatorja. Po pribliZzno desetih letih
sem zaradi narave in obsega del prevzel
funkcijo poslovnega sekretarja drustva
in razmerje »uporabnik - izvajalec« se je
spremenilo v prid slednjega.
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KA) JE PRI DELU POSLOVNEGA SEKRE-
TARJA NAJBOL) POMEMBNO?

To delo je zelo prepleteno s Stevilnimi
soodvisnimi organizacijskimi, izvajalski-
mi in drugimi nalogami, od katerih je
vsaka pomembna in bolj ali manj nujna
za ucinkovito funkcioniranje sekretarja
in s tem povezano delovanje oziroma
poslovanje drustva. Ob Stevilnih nalo-
gah, ki izhajajo iz samega druStvenega
statuta (izvajanje posebnih socialnih
programov, usklajevanje z drugimi in-
validskimi organizacijami, mednarodna
dejavnost ipd.) bi dodal 3e potrebo po
doloceni meri empatije, ki je pri kvalitet-
nem delu z invalidi koristna in nujna. Pri-
merni dejavnik za kreativno in u€inkovito
delo so profesionalni medsebojni odnosi
zaposlenih ter angaZiranje zunanjih so-
delavcev za izvajanje drustvenih nalog.
Kot za ostale poklice tudi za mojega ve-
lia, da ne morem biti uspesen, ¢e svoje-
ga dela ne opravljam z veseljem in sem
glede na dinamiko 3tevilnih dogodkov
na invalidskem podroc€ju pripravljen pri-
spevati kako uro svojega prostega ¢asa.

KAKO JE BILO S SOLANJEM ZA TA PO-
KLic?

Po konc€ani srednji ekonomski 3oli
sem se vpisal na Ekonomsko fakulteto,
ki pa je zaradi kampanjskega nacina 3tu-



dija in Stevilnih drugih prioritet, ki sem si
jih takrat naivno postavljal, nisem uspel
zakljuciti. Kmalu po zaposlitvi sem do-
umel, da srednja Sola ne bo dovolj za vse
naloge in odgovornosti, ki jih s sabo pri-
nasa tekoce delo. Zaradi tega sem pred
nekaj leti ob delu uspe3no zakljucil Visjo
Solo za poslovne sekretarje. IzobraZeva-
nje in stalno izpopolnjevanje na tak ali
drugacen nacin profesionalno prispeva
k udejanjanju poslanstva drustva in je za
nas distrofike tudi obveznost in nuja. Le
z znanjem bomo lahko sledili razvojnim
trendom v druzbi in izvajali programe, ki
jih potrebujemo in Zelimo.

KAKO V OKVIRU VASEGA DELA SODE-
LUJETE Z DRUGIMI INVALIDSKIMI ORGANI-
ZACIJAMI?

Tako na3e Drustvo distrofikov Slo-
venije kakor tudi druge reprezentativne
invalidske organizacije se ukvarjajo s
problemi, ki jih imajo posamezni invalidi
v svojem Zivljenju. Pri nasem drustvu,
v katerem oblikujemo in uveljavljamo
splosne in posebne interese distrofikov,
se seveda moramo zavzemati predvsem
za uveljavitev teh nasih interesov. Ob-
stajajo pa tudi skupne potrebe invalidov
(na primer pravica do izobraZevanja in
neodvisnega Zivljenja, zaposlitve, so-
delovanja pri odlo¢anju o pomembnih
zadevah), zato je sodelovanje med
invalidskimi organizacijami za dosego
skupnih ciljev neizogibno. Za doseganje
bolj specifi¢nih ciljev, ki zadevajo le po-
samezne skupine invalidov (npr. distrofi-
ke) pa se poveZemo s tisto organizacijo,
ki ima zelo podobne cilje (obnovitvena
rehabilitacija, prevozi). Samostojno
pa se angaZiramo pri uresni¢evanju
lastnih razvojnih ciljev, kot je na pri-
mer center za asistirano ventilacijo. V
okviru Nacionalnega sveta invalidskih
organizacij Slovenije smo dosegli zelo
visok nivo kulture sodelovanja. Menim,
da spadajo invalidske organizacije med
najbolj ucinkovite slovenske institucije
civilne druzbe, ne glede na to, da se
njihove programske zasnove med seboj
razlikujejo. Cudi pa me dejstvo, da do-
sezke invalidskih organizacij priznavajo
v Evropskem invalidskem forumu (EDF)
in v sorodnih invalidskih organizacijah
drzav EU, pri nas pa se stalno pojavljajo
posamezni nezadovoljni invalidi, ki s
ponavljanjem enih in istih neresni¢nih
trditev v medijih Zelijo to razvrednotiti.

KAKO GLEDE NA VASE DOLGOLETNE
IZKUSNJE OCENJUJETE TEKOCA DOGAJANJA
NA PODROCJU INVALIDSKEGA VARSTVA
DANES IN V PRETEKLOSTI?

Slovenski invalidi smo tako kot v pre-
teklosti lahko e vedno zmerni optimisti.
Zakaj? Nas sistem invalidskega varstva
je v primerjavi z drugimi drzavami v
okviru slovenskega ekonomskega stan-
darda na zadovoljivi ravni, a se s skandi-
navskimi deZelami, ki veljajo za vzor, iz
ekonomsko-gospodarskih razlogov ne
more primerjati. Kljub temu smo v Slo-
veniji dosegli Ze veliko. Sprejeli smo Za-
kon o invalidskih organizacijah, imamo
novi Zakon o zaposlitveni rehabilitaciji
in zaposlovanju invalidov, spremenjeni
Zakon o pokojninskem in invalidskem
zavarovanju, ustanovili smo Fundacijo
za financiranje invalidskih in humanitar-
nih organizacij (FIHO), v 14. ¢len Ustave
RS je vklju€ena invalidnost kot prepoved
diskriminacije. Pricakujemo, da bo v jav-
no razpravo posredovan predlog Zakona
o0 izenaCevanju moznosti invalidov, ki bo
zapolnil Se marsikatero pravno verzel.
Upam, da bo kmalu priSlo do obljubljene
operacionalizacije Koncepcije razvojne
strategije invalidskega varstva v Slove-
niji, ki je bila v slovenskem parlamentu
sprejeta Ze leta 1990.

Po ukinitvi Urada Vlade RS za invali-
de, ki s svojim delovanjem ni upravicil
pri¢cakovanja invalidov, ratunamo na no-
vo imenovani Svet Vlade RS za invalide,

ki Ze reSuje Stevilna aktualna invalidska
vprasanja.

Najnovejsi kvalitativni premik na za-
konskem podrodju je povezan z nedavno
sprejetimi spremembami in dopolnitva-
mi Zakona o dohodnini, kjer je po vec
kot letu dni znova vneseno dolocilo, po
katerem se ne placuje dohodnina od pre-
jemkov za ob&asno pomoc¢ invalidom, ki
jih fizi€nim osebam izplacujejo invalid-
ske organizacije.

Ob navedenih spremembah in ten-
dencah se dogajajo tudi manj prijetne
zadeve, ki Skodijo invalidskim organiza-
cijam in samim invalidom. To se nana3a
predvsem na delovanje vodilne skupi-
nice znotraj YHD - DruStva za teorijo in
kulturo hendikepa, ki kar naprej nekaj
rusi in zanika, nikoli pa jasno ne izrazi
kaj pravzaprav Zeli ustvariti. Njihova
»inovacija« osebne asistence sploh ni
novost, saj jo v drustvu distrofikov za-
govarjamo in uspesno izvajamo Ze vec
kot 30 let.

KAKSNA JE VASA VLOGA VvV FunDACHI
ZA FINANCIRANJE INVALIDSKIH IN HUMA-
NITARNIH ORGANIZACI) (FIHO)?

V Svetu FIHO sem eden od 27 ¢lanov.
Imenoval nas je Drzavni zbor RS, in sicer
dva na predlog Vlade RS, ostalih 25 pana
predlog uporabnikov iz vrst invalidskih
in humanitarnih organizacij ter po enega
iz RdeCega kriZa Slovenije, Slovenskega
karitasa in Gorske re3evalne sluzbe. lz-

Ivo v druZbi svoje sestre Dragice z druZino in Zivljenjske sopotnice Lucke.
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kusnje so pokazale, da sedanja sestava
sveta FIHO omogoca ucinkovito delo-
vanje tako invalidskih kot humanitarnih
organizacij. Tudi razmerje med enimi in
drugimi je ob hkratnem predstavniStvu
vlade ucinkovito. Menim, da ¢lani funda-
cije dobro poznamo potrebe organizacij,
ki so nas v svet predlagale, in smo pri-
pravljeni zastopati tudi potrebe tistih, ki
v svetu nimajo »svojih« predstavnikov.
Na sejah sveta se razpravlja o zelo raz-
licnih vsebinah, ki zadevajo delovanje
fundacije, med katerimi je bilo v leto-
Snjem letu aktualno spreminjanje pra-
vilnika, sprejemanje navodil za uporabo
meril pri ocenjevanju finan¢no ovredno-
tenih letnih delovnih programov, navo-
dila o posredovanju informacij javnega
znacaja in pravilnika o organiziranju in
izvajanju strokovnega nadzora v inva-
lidskih in humanitarnih organizacijah.
Ob tem pa seveda ne gre pozabiti nalog,
ki jih Svet fundacije opravlja vsako leto,
kot so npr. sprejemanje finan¢nega na-
¢rta in zaklju€nega racuna, odlocanje o
razporejanju sredstev posameznim upo-
rabnikom, upravljanje s 40 % lastniskim
deleZzem Loterije Slovenije. Opravlja 3e
druge Stevilne naloge, ki jih dolocajo za-
koni in akti FIHO-a. Precej ¢asa porabim
za Komisijo za ocenjevanje in pripravo
predlogov za razporeditev sredstev
FIHO invalidskim organizacijam, v kateri
sem podpredsednik. Clanstvo v Komisiji
za pripravo aktov FIHO pa ni ¢asovno
obremenjujoce.

KA) MENITE O VSILJEVANJU IZRAZOV
KOT SO ,,HENDIKEPIRAN, PRIZADET, MAN)
ZMOZEN“ NAMESTO UVELJAVLJENEGA PO-
IMENOVANJA INVALID ?

V izvornem pomenu je beseda “inva-
lid” pomenila dolofeno nesposobnost
v primerjavi s povprecnim c¢lovekom,
vendar se je ta negativni naboj v zavesti
sodobne Slovenije Ze zdavnaj porazgubil
in nima vet Eustvenih dimenzij. Ce reces
invalid, ve€¢inoma mislis na osebo, ki je
na vozicku ali je slepa, gluha... Skoraj
vsi Slovenci tega izraza ne dojemajo
slab3alno. Za nekatere sem “drugacen”
in se zaradi tega sploh ne obremenjujem
- tudi oni so zame drugacni. Ta termi-
nologija je pri nekaterih nasih »kvazi
strokovnjakih« Se vedno priljubljena
tema eksperimentiranja. Tako uporab-
liagjo izraze hendikepirani, telesno
ovirani, prizadeti, ljudje z motnjami v

duSevnem ali telesnem razvoju, osebe
s posebnimi potrebami, intelektualno
ovirani. Najnovejsi izmisljotini se rece
»manjzmozni«. In vsak od teh izrazov
ni v nicemer boljSi ali korektnejsi od
izraza invalid. Pri tem moram poudariti,
da invalidov nih€e ne vprasa, kako se ob
takem poimenovanju poc€utimo. Zgolj za
primerjavo naj povem, da se predvsem v
ozjih krogih posameznikov drustva YHD
v zadnjih letih poudarjeno izpostavlja
primernost izraza hendikepiran nad
invalidom, obenem pa ne pozabijo po-
vedati iz Cesa izhaja beseda invalid. Prav
tako ne razlozZijo, da izraz »hendikep« iz-
vira iz obdobja po Krimski vojni, ko so se
angleski vojaki vracali domov s tezkimi
telesnimi poSkodbami. Ker takrat niso
imeli urejena denarna nadomestila, so
jim dobrohotno dolocili najboljse mest-
ne ulice za beracenje. V roki so drzali
klobuk: “hand” in “cap”, iz esar izhaja
»handicap«. Kakorkoli enac€iti invalida z
beracem pa je v sodobni evropski druzbi
skrajno nedopustno.

Pri tem nasilnem prizadevanju za
grobo preimenovanje druzbene identite
invalidov ne gre zgolj za naivno strokov-
nost, temve¢ za pragmaticne politicne
cilje, kjer je v dnevni politiki za nekatere
zelo moteca povezanost v Nacionalni
svet invalidskih organizacij Slovenije
(NSIOS), doslej Svet invalidskih organi-
zacij Slovenije (SI0S). Naslednji temeljni
razlog za tako pocetje pa vidim v priza-
devanju, da se rizi¢nost invalidnosti, ki
je v Sloveniji vgrajena v sistem socialne
drZave, ponovno prevali na invalida in
njegovo druZinsko okolje. Bedno je, da
nekaj naSih kolegov invalidov pri tem
zavestno igra vlogo invalidskih janicar-
jev. Ce bi te teZnje danes prevladale,
ni ve¢ dvoma, kaj bi se zgodilo. YHD in
njihovi somisljeniki si Ze danes na razne
nacine prizadevajo, da se sredstva FIHO
odvzamejo invalidskim organizacijam, ki
jih prejemajo za delovanje in izvajanje
Stevilnih posebnih socialnih programov
ter s tem povezanih naloZb in se pre-
usmerijo v drzavni proracun. Da bi to
pomenilo izrazito kréenje in celo ukinitev
izvajanja nekaterih izredno pomembnih
programov, nereden in nezanesljiv si-
stem financiranja tovrstnih organizacij,
pocasno, a zanesljivo upadanje vloge in-
validskih organizacij kot partnerjev drza-
viv socialnem dialogu, nekateri Se danes
nocejo ali niso sposobni razumeti.
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IMA DEJSTVO, DA JE SLOVENIJA VSTO-
PILA V EU ZE KAKSEN VPLIV NA SEDANJI
RAZVO) DOGODKOV ALI SPREMEMBE PRI-
CAKUJETE SELE V PRIHODNOSTI?

Dolocene spremembe so se 7e zgo-
dile. NSIOS, ki je krovna organizacija
invalidskih organizacij v Sloveniji, je
polnopravni ¢lan EDF-a postal z vsto-
pom Slovenije v EU. To je seveda po-
membno dejstvo, ¢e vemo, da je ravno
EDF reprezentativha organizacija 50
milijonov invalidov v EU, ki je na pre-
lomnici tisocletja dosegla oblikovanje
celovitih koncepcij in smernic za razvoj
invalidskega varstva in v tem okviru
tudi invalidskih organizacij. EDF vnasa v
prakso evropskih drZav visoko druzbeno
identiteto invalidov in njihove invalidno-
sti ter ustreznega ravnanja v druzbenem
okolju. Pozitivna posledica sodelovanja
med slovenskimi invalidskimi organiza-
cijami in EDF-om se kaZe npr. v podpori
EDF-a pri Ze omenjeni spremembi 14.
¢lena slovenske ustave. Podprli so tudi
sprejem zakona o invalidskih organi-
zacijah, prek EDF-a smo sodelovali v
dvoletnem projektu PHARE o krepitvi
druZbene vloge invalidskih organizacij.
V teku so priprave za druge projekte,
ki jih bomo v sodelovanju z EDF lahko
kot nosilci izvajali za podrocje vzhodne
Evrope ipd. Poleg navedenega so zelo
pomembna tudi dolocila, ki obravnava-
jo invalidska podroéja v novi evropski
ustavi in Stevilni ukrepi za izenacevanje
mozZnosti za invalide, ki razvejano po-
gojujejo kvaliteto Zivljenja invalidov. V
OZN je pred sprejemom Konvencija o
pravicah invalidov, ki bo pravna podlaga
Stevilnim predpisom, ki tako ali drugace
zadevajo urejanje invalidskih vpraSanj
tudi v Sloveniji. Osrednji dokument pa
Se vedno ostaja Madridska deklaracija,
ki dolo¢a pragmati¢no ravnanje druzbe
do invalidov, pa tudi odgovorno obna-
Sanje samih invalidov do sebe in svoje-
ga druZbenega okolja.

Ivo, BRALCI VAS POZNAJO PREDVSEM
1Z REHABILITACIJE V lzoLI, KJER STE
DOLGA LETA VODILI PROSTOVOLJCE NA
MLADINSKIH MEDNARODNIH TABORIH V
Domu DVA TOPOLA. KAKO JE PRISLO DO
TOVRSTNEGA SODELOVANJA IN KAKSNE
SPOMINE IMATE SAMI NA TISTI CAS?

V drugi polovici 8o-ih let je priSlo do
zatona mladinskega in drugega prosto-
voljnega dela v obliki Stevilnih delo-



vnih brigad, ki so jih uspeSno zamenijali
prostovoljni tabori. Ker je bilo 3tevilo
prostovoljcev v teh taborih praviloma
obc¢utno manjSe in paleta opravil, ki so
jih lahko opravljali bolj pestra, smo v dru-
Stvu sklenili to obliko prostovoljnega dela
vkljuciti tudi v poletne aktivnosti, ki so se
Ze takrat izvajale v Domu dva topola. V
samem zacetku delovanja doma ni bilo
nobenih moZnosti, da bi stalno zaposlili
dovolj usposobljenih delavcev, pa tudi
sedaj je Stevilo zaposlenih omejeno. Tako
so bili prostovoljci, ki so k nam prihajali
iz celega sveta, organizirani v tritedenske
skupine po 12 mladih z razli¢nimi kultur-
nimi vrednotami, ki so delali takorekoc
vse: od CisCenja, razdeljevanja hrane,
ki smo jo v dom vozili od drugod, nege,
nocne deZurne sluzbe, pomoci na plazi,
organiziranja aktivnosti v prostem €asu
in drugega. Brez naStetega si danes delo-
vanja doma ne moremo predstavljati. Kot
so v&asih Dalmatince ugili plavati, sem tu-
di sam €ez no¢ zaplaval v poloZaj, da kot
taborovodja organiziram in vodim delo
prostovoljcev. Predsednik drustva Boris
Sustarsi¢ je bil namre¢ mnenja, da je to
pac delo, ki ga lahko kvalitetno opravlja
tudi distrofik in se ob tem gradi kot po-
tencialno primerna oseba, ki bo mogoce
lahko nekega dne prevzela tudi kako
drugo odgovorno nalogo. Tega takrat
seveda nisem vedel, ampak je bila moja
glavna skrb, kako to delo opraviti v zado-
voljstvo distrofikov v domu in tudi samih
prostovoljcev. Dodaten problem je bila
tudi komunikacija, saj moja srednje3ol-
ska angles¢ina ni dajala realne podlage
za uspesno izvedbo te naloge. Na sreco
so mi veliko pomagali prostovoljci sami.
Po vet kot 15-ih poletnih sezonah vode-
nja taborov v domu lahko recem, da sem
v vsem tem €asu dobil Stevilne pozitivne
izkuSnje. Enako pomembno, e ne Se bolj,
je dejstvo, da sem prek taborov spoznal
veliko razli¢nih drzav, kultur in obicajev
na bolj pristen nacin, kot bi to lahko prek
knjig ali televizije, ter da sem si pridobil
kar nekaj prijateljev iz razli¢nih drzav, s
katerimi sem v kontaktu Se danes. Mnogi
verjetno ne vedo, da je bil eden od prvih
taborovodij v Domu dva topola nam do-
bro poznan dr. Ales PraZnikar.

ALI NA PROSTOVOLJCE V IzOLI SE VED-
NO RACUNATE?

Zagotovo. Funkcija taborov v Domu
dva topola se je z leti sicer nekoliko

spremenila, saj prostovoljci ne oprav-
liajo del, ki so bila prva leta v njihovi
pristojnosti in skupine so zato manjSe
- do Sest prostovoljcev. Osnovna naloga
prostovoljcev e vedno ostaja delo z
ljudmi, organiziranje razli¢nih aktivnosti
z distrofiki, omogocanje razli¢nih med-
sebojnih socialnih interakcij, med kate-
rimi velja izpostaviti u€enje tujih jezikov
ipd., kar pa mnogi distrofiki premalo
izkoristijo. Potrebno osnovno oskrbo in
pomo¢ jim namre¢ danes nudijo nego-
valci in sorodniki, zaradi €esar na Zalost
ne Cutijo potrebe po stikih s prostovoljci,
kar je zanje velika Skoda.

ALl KDA) POGRESATE 1ZOLO ALI IMATE
RAJSI DELO NA SEDEZU DRUSTVA V LjuB-
LJANI?

Delo taborovodje v Domu sem pred
dvema letoma prepustil mlajSim, ki so
ga pripravljeni izvajati in si tako nabi-
rati specificne izkudnje ter graditi svojo
samopodobo. Se vedno ostajajo tevilne
druge naloge, ki jih je potrebno izvesti v
domu, kajti drustvo je njegov ustanovi-
telj. Stevilni posebni socialni programi,
ki jih druStvo za distrofike izvaja v domu,
so na tem mestu klju¢nega pomena,
zaradi €esar smo druStveni sodelavci
zelo pogosto v Izoli. Nasa prisotnost je
pomembna zlasti v €asu poteka obnovit-
vene obmorske rehabilitacije, ki zahteva
intenzivno sodelovanje vecih ljudi. Tudi
lokacija doma z bliZzino morja in lepim
parkom veliko pripomore, da sem v dom
vedno rad prihajal, pa naj bo to zaradi
dela ali kori¢enja prostega ¢asa.

V LjuBLJANI ZIVITE V STANOVAN)U,
KAR POMENI, DA UDEJANJATE NEODVIS-
NO ZIVLJENJE INVALIDA. KAKO VAM TO
USPEVA?

Pred dobrimi Sestimi leti sem prek raz-
pisa Stanovanjskega sklada MOL uspel
dobiti neprofitno stanovanje, ki je bilo
oshovni pogoj, da sem si lahko ustvaril
nek svoj Zeleni stil Zivljenja. Glede na
dogajanja okoli sebe in moje interese ga
poskuSam v ¢im vecji meri uresnicevati.
Zelo pomembno vlogo v mojem Zivljenju
ima nedvomno partnerka Lucka, s katero
Ziviva skupaj peto leto, se dopolnjujeva
in z optimizmom gledava na jutridnji
dan, teden, leto in Se kaj vec. Nepo-
gresljivi pri doseganju €imviSje stopnje
neodvisnega Zivljenje in s tem povezane
kvalitete Zivljenja so tako v mojem, kot v
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vecini primerov tezjih invalidov, razli¢ni
tehni¢ni pripomocki. Tako v stanovanju
uporabljam stropno dvigalo, ki mi veliko
pripomore pri transportu s postelje na
vozitek ali sanitarije in obratno. Zal pa
stropno dvigalo, elektricna postelja,
dvizna wc Skoljka in Se nekateri drugi
zahtevnejSi tehni¢ni pripomocki, ki
jih invalidi nujno potrebujemo, kljub
Stevilnim  argumentiranim pobudam
in predlogom tudi naSega drustva, 3e
vedno niso na seznamu tehnicnih pripo-
mockov, ki jih (so)financira ZZZS. Zaradi
visoke cene so invalidom teZje dostopni,
kar negativno vpliva na kvaliteto Zivlje-
nja Stevilnih invalidov in posledi¢no na
kvaliteto Zivljenja njihovih bliznjih.

ZASEBNO STE VELIK SPORTNI NAVDU-
SENEC. KATERI SPORT VAM JE NAJBOL)
PRI SRCU?

Sportov, ki me zanimajo je kar nekaj.
Prednost pa imata predvsem nogomet in
koSarka, zatem pa tudi drugi ekipni Sporti:
rokomet, hokej ter panoge v individualnih
Sportih. Evropska in svetovna prvenstva,

Ivo je slovenske invalide zastopal maja
2003 v New Yorku na zasedanjih odbora
OZN, ki je pripravijal novo konvencijo o
invalidih.




kakor tudi olimpijske igre so posebne
zgodbe, ki jih praviloma ne zamudim,
Cetudi si jih ogledam zgolj po televiziji.
Pogosto se razli¢nih tekem ali tekmovanj
udeleZim tudi v Zivo, saj je oblutek ob
polnih tribunah navijacev nekaj nepopis-
nega. Spadam med Stevilne Sportne nav-
dusence, ki menijo, da je mesto Ljubljana
vse preve¢ macehovsko do Sporta, kar se
v Stevilnih panogah dokazuje Ze nekaj let.
Moti me, da se odgovorni premalo potru-
dijo resiti ta problem.

ALI SE TUDI SAMI UKVARJATE S KAKS-
NIM SPORTOM?

Da, s hokejem na elektri¢nih invalid-
skih vozitkih in s precizno orientacijo. Ze
v obdobju, ko sem v ZUIM-u obiskoval
osnovno Solo, smo skoraj vsi igrali hokej
na vozickih. Tudi tisti, ki drugace niso bili
na invalidskih vozickih, so ga igrali. Ver-
jetno je bila ta igra v drugi polovici 70-ih
in 8o-ih let v zavodu najpopularnejsa
Sportna aktivnost. Leta 1992 pa se nas je
nekaj tistih, ki smo hokej igrali Ze v Kam-

Ivo ob morju.

niku s par novinci odlo€ilo s to aktivnost-
jo poskusiti znova. Kmalu za tem smo bili
povabljeni na hokejski turnir v Erlangnu
(blizu Niirnberga) v Nemcijo, kjer smo
glede na naSe stare modele elektri¢nih
vozickov igro prav solidno odigrali. Tako
smo se Ze leta 1993 organizirali v ekipo
»The Trouble Makers« in v naslednjih
desetih letih odigrali precej turnirjev
v Nemciji, Svici, na Nizozemskem in v
Italiji, kjer smo turnir tudi osvojili. Letos
smo po dvoletnem premoru znova zaceli
s treningi in upamo, da bomo lahko kma-
lu uigrani na nivoju, ki nam bo omogocal
udelezbo na turnirjih v tujini. V Sloveniji
nas je Se vedno premalo, da bi lahko
sestavili ve€ ekip in organizirali sloven-
ski turnir. Za primerjavo naj povem, da
imajo npr. v Nemciji in na Nizozemskem
vec ligaskih tekmovanj; posamezna liga
je sestavljena iz vsaj desetih ekip.

Precizna orientacija je ena od oblik
orientacijskega Sporta, ki se je lahko
uporabniki invalidskih vozickov povsem
enakovredno udeleZzujemo z ostalimi
tekmovalci. Ta Sport je v Sloveniji 3e
relativno nov in z njim se ukvarja nekaj
deset tekmovalcev, medtem ko jih je na
primer v Skandinaviji vec tiso€. Sicer si
pa vec podrobnosti o precizni orienta-
ciji lahko preberete v tokratni MAZ-evi
Sportni rubriki.

Omenim naj Se, da sicer nisem akivni
Sahist, vendar menim, da je ta igra iz-
jemnega pomena za razvoj misljenja in
Sportnega duha pri distrofikih. Vsako le-
to sodelujem pri organizaciji Sahovskega
drZavnega prvenstva distrofikov v Domu
dva topola.

VASA STRAST SO TUDI POTOVANJA.
BRALCI MAZ-A SO LAHKO PREBRALI
VASO REPORTAZO S POTOVANJA PO
SKANDINAVIJI. VAM JE KATERO OD PO-
TOVAN) POSEBE] OSTALO V SPOMINU, A
O NJEM DOSLE) SE NISTE SPREGOVORILI,
CEPRAV STE MENDA DOZIVELI ZANIMIVE
DOGODIVSCINE V KOREJI?

Potovanja so resni¢no ena od mojih
strasti, ki pa so zaradi moje invalidnosti
pac ob&utno draZja v primerjavi z drugimi
popotniki. To pomeni, da je treba za do-
lo€eno potovanje varcevati tudi leto ali
dve in se marsi¢emu odreci. Vsako daljSo
pot je treba natan¢no premisliti, pred-
videti morebitne teZave in seveda resitve,
preveriti moZnosti nastanitve in ugotoviti
moZnosti uporabe javnega transporta.
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Vseh teZav ali zapletov in reSitev zanje
se seveda ne da predvideti, v emer pa
je tudi dolo€ena ¢ar potovanj in nabiranja
razli¢nih izkusenj. Zagotovo je bilo poto-
vanje na svetovno prvenstvo v nogometu
v Koreji zame najbolj zanimivo doslej, saj
so tam povsem druga kultura, obicaji in
navade, kar nam je v Evropi velikokrat
nerazumljivo. Odlocilno vlogo za tako
avanturo je najbrZ imelo prijateljstvo z Ji-
nom (Cin), ki je bil v Domu dva topola leto
poprej prostovoljec in mi je takoj ponudil
pomoc¢ pri potovanju in bivanju v Koreji.
O tem nameravam vec¢ napisati za kak3no
od naslednijih stevilk MAZ-a.

ZA KONEC PA SE: KAJ Bl ZELELI SPO-
ROCITI BRALCEM MAZ-A?

Pozitiven, poSten in aktiven odnos
do sebe in svoje okolice je osnova kva-
litetnega Zivljenja, ki te laZje pripelje do
socialne in tudi ekonomske uspe3nosti,
k €emur ve€ ali manj vsi teZzimo. [l

Vesna Veingerl
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IvO JAKOVLJEVIC SE JE RODIL
26.4.1967 v POSTOJNI. PRVI IN POL-
OVICO DRUGEGA RAZREDA OSNOVNE
SOLE JE OBISKOVAL V GRAHOVEM
PRI CERKNICI, KASNEJE JE SOLANJE
NADALJEVAL V ZUIM KAmNIK. Po
KONCANI OSNOVNI SOLI SE JE VPISAL
NA SREDNJO EKONOMSKO S$0LO
RUDOLFA MAISTRA vV KAMNIKU IN
PO USPESNEM ZAKLJUCKU SE NA
EKONOMSKO FAKULTETO V LJUBLJA-
NI, A JE STUDI) OPUSTIL. LETA 1991
SE JE REDNO ZAPOSLIL V DRUSTVU
DISTROFIKOV SLOVENIJE. OB DELU
SE JE KASNEJE VPISAL NA ViI§jo
STROKOVNO SOLO - SMER POSLOVNI
SEKRETAR IN SOLANJE LETA 2003
USPESNO ZAKLJUCIL Z DIPLOMO. S
PRVIMI TEZAVAMI ZARADI MISICNE
DISTROFIJE SE JE SRECAL ZE V ZGOD-
NJEM OTROSTVU, KO SO MU TUDI
POTRDILI DIAGNOZO. INVALIDSKI VO-
ZICEK JE ZACEL REDNO UPORABLJATI
PRI OSEMNAJSTIH LETIH. KLJuB oOVI-
RAM, KI JIH POVZROCA INVALIDNOST,
ZIVI SAMOSTOJNO AKTIVNO ZIVLJENJE
IN JE USPESEN TAKO V POKLICU KA-
KOR TUDI ZASEBNO. V LJUBLJANI SI
JE UREDIL PRIJETEN DOM, KJER ZIVI
SKUPA] S PARTNERKO.
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50-letna zgodba o uspehu

Razmisljanje ob 50-letnici izjemno vse-
stranskega delovanja Drustva distrofi-
kov Slovenije me hote ali nehote pove-
ze s podozivljanjem lastnega zivljenja
v tem obdobju. Od dne, ko naju je s se-
stro Dragico pred priblizno 45 leti Boris
Sustarsi¢ »nasel« v Bolnisnici Valdoltra,
je namre¢ moje Zivljenje potekalo v
bolj ali manj tesni navezi z drustvom,
ki je bistveno vplivalo na kakovost ne
samo mojega zivljenja, ampak hkrati
tudi na zivljenja veliko distrofikov.

Kakor koli Ze gledamo na Drustvo
distrofikov Slovenije, se ne moremo
izogniti osnovnemu izhodisc¢u, da gre
za asociacijo, v kateri distrofiki in drugi
drzavljani uresni¢ujemo svojo ustavno
pravico do svobodnega zdruzevanja
zaradi izrazanja skupnih in posamicnih
interesov ter njihovega uveljavljanja.
In ob 50-letnici drustvenega delovanja
lahko upraviceno ugotavljamo, da smo

I am

drustva na Livadi, 1978

N

Udelezenci mednarodnega mladinskega tabora

distrofikov v Kamniku.

Pevski nastop Dragice in Iva Jakovljevica na srecanju

distrofiki te deklarativne sistemske
moznosti ob lastnem ustvarjalnem
prispevku temeljito izkoristili.

Klju¢na vrednota, ki se prepleta skozi
stalna dopolnjevanja drustvene pro-
gramske zasnove ter vsakoletno financ-
no ovrednotene delovne programe
oziroma njihovo prakti¢no izvajanje, je
v tem, da smo distrofiki v lastnem dru-
stvu socialno popolnoma avtonomni,
kar pomeni, da niti starsi, niti strokov-
njaki, niti ustanove, niti kdor koli drugi
ne odloc¢ajo namesto nas in o nas. To je
bilo vcasih tudi na preizkusnji, vendar
smo distrofiki vedno zmogli dovolj mo-
drosti, da smo se izognili prikritim te-
Znjam posameznikov po zascitniskem
ali pokroviteljskem odnosu.

Ideja o nastanku Drustva distrofikov

Slovenije oziroma takrat Drustva za
misi¢na in zivéno-misi¢na obolenja se

¥ _ i | i..

Ivo Jakovljevi¢, Boris Sustarsi¢ in direktor Urada za invalide

je zacela uresnicevati konec 60. let, ko
je bil v Sloveniji iniciativni val ustana-
vljanja razli¢nih organizaciji invalidov,
medtem ko so imeli slepi, gluhi in
vojaski invalidi ze utrjeno organizira-
nost. V tistem obdobju se je v Sloveniji
prijazen odnos do invalidov oblikoval
predvsem v okviru Stalne konference
za rehabilitacijo invalidov Slovenije,
ki je uspesno vkljucevala invalidsko
varstvo in tako dajala stevilne razvojne
pobude. Za slovenske distrofike pa se
je takrat zgodila $e ena pomembna
okoliscina: v letu 1965 so se v Zenici za-
Cele prve oblike zdravljenja distrofikov,
zaradi Cesar so tja prihajali mlajsi dis-
trofiki v zdravilisce Fojnica, v katerem
je bilo novembra 1966 ustanovljeno
Zdruzenije distrofikov Jugoslavije in ka-
terega prvi predsednik je bil prav nas
Boris Sustarsi¢. Vtistem ¢asu je prislo do
prelomnih uspehoy, saj so se invalidske

e I

dr. Mirko Galesa so otvorili EYO Youth Camp v Kamniku.
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Drustvo je vsem omogocilo samostojno in neodvisno Zivljenje.



organizacije zacele financirati iz loterij-
skih sredstev, kar je omogocilo, da se je
sedez zdruzenja preselil v Beograd, po
takratnih jugoslovanskih republikah
pa so se, kot re¢eno, zacela ustanavljati
nacionalna drustva distrofikov.

Eden izmed klju¢nih odlocilnih dejav-
nikov za izjemne drustvene uspehe je
bil seveda 7e omenjeni Boris Sustarsic,
voditelj, vizionar in mentor, ki je bil
tudi idejni soustanovitelj drustva in
njegov predsednik do preteklega
leta, ko je umrl. Naslednji dejavnik,
ki Se danes prevladuje pri upravlja-
nju drustva, pa je zavedanje, da brez
enakopravnega sodelovanja invalid-
skih organizacij in drzavnih ustanov
ne bomo zmogli dosegati ugodnih
pogojev, ki jih slovensko druzbeno
okolje sicer zagotavlja tudi nasemu
drustvu in distrofikom kot eni izmed
skupin najtezjih invalidov.

Nekaj let po ustanovitvi je drustvo
kupilo prvi kombi za prevoz distrofi-
kov na invalidskih vozickih in zapo-
slilo tudi voznika, ki ni samo vozil,
ampak je bil hkrati e osebni asistent

distrofikov, kar je bilo oboje za takra-
tne case velika socialna inovacija po
nacelih neodvisnega zivljenja invali-
dov. Prve drustvene aktivnosti so bile
tako usmerjene v osnovno urejanje
zdravstvenega varstva distrofikov, pri
cemer je bila srecna okolis¢ina ravno
v tem, da se je leta 1970 sprejemala
nova slovenska zdravstvena zakono-
daja. Drustvo je dolgo in intenzivno z
argumenti prepricevalo odlocevalce
in nazadnje uspelo uvrstiti misi¢na in
Zivéno-misi¢na obolenja v obvezen
obseg zdravstvenega varstva. Brez
tega se v naslednjih letih na nastaja-
jo¢em Institutu za klini¢no nevrofizi-
ologijo v Univerzitetnem Klini¢cnem
centru namre¢ ne bi na drustveno
vztrajanje razvil Center za misi¢ne
in Zivéno-misi¢ne bolezni s socialno
sluzbo. Natan¢na diagnostika in dru-
ga dosegljiva zdravstvena obravnava
sta pripeljali do uvedbe obnovitve-
ne rehabilitacije za preprecevanje
sekundarnih posledic napredujocih
obolenj, kakovostne medicinske ob-
razlozitve pa so podprle tudi predpi-
sovanje novih medicinsko-tehni¢nih

pripomockov, kot so npr. vozi¢ki na
elektromotorni pogon in dihalni apa-
rati za podporno ventilacijo, ter dajale
strokovne utemeljitve za zelo prodo-
ren in precej hiter razvoj posebnih
socialnih programov nasega drustva.

Leta 1977 smo v novih drustvenih pro-
storih zaceli eksperimentalno gospo-
darsko dejavnost fotokopiranja zaradi
zaposlovanja distrofikov pod poseb-
nimi pogoji, ta pa se je po naglem
razvoju februarja 1980 preoblikovala v
gospodarsko druzbo Birografiko BORI
s statusom invalidskega podjetja, ki Se
danes uspesno trzno posluje ob upo-
rabi najviSje dosegljive tehnologije.
Jeseni 1977 pa je na drustveno pobudo
nastajal tudi oddelek mlajsih invalidov
v Domu starejsih obcanov Ljubljana
Bezigrad, in sicer za tiste distrofike,
ki potrebujejo veliko fiziche pomoci
drugega cloveka. Vse navedene soci-
alne dosezke drustvo seveda ves cas
opira na sluzbo prilagojenih prevozov,
ki iz leta v leto opravlja vec storitev in
je klju¢nega pomena ne samo za po-
samezne aktivnosti, ampak za celotno
dejavnost drustva.

DruZenje s sebi enakimi.
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Ortopedska bolnidnica Rovinj, v kateri
je bila v zacetku 70. let organizirana po-
letna obnovitvena rehabilitacija distro-
fikov, ima sicer lepo lokacijo ob istrski
obali, vendar ni bilo najbolje poskrblje-
no za nego in druge specificne oblike
fizicne pomoci (osebna asistenca), po-
leg tega pa ta bolnisnica ni na obmocju
Republike Slovenije. To so bili temeljni
razlogi, da si je drustvo prizadevalo
iskati drugacno resitev in po vecletnih
naporih, ki so jih spremljale tudi Stevil-
ne tezave, kon¢no uspelo s projektom,
da je drustvo leta 1985, tudi s pomocjo
sredstev takratnih samoupravnih inte-
resnih skupnosti, odkupilo opusceno
izolsko bolnisnico v neposredni bliZini
pocitnisSkega doma slepih; to je imelo
leta 1985 odlocilen vpliv na gradnjo
skupne obmorske plaze, ki je v enem
delu prilagojena za distrofike, v dru-
gem pa za slepe. Ker sta bili obe zgrad-
bi nekdanje bolniSnice zelo dotrajani
in zanemarjeni, se mora drustvo ze od
nakupa naprej zaradi skromnih investi-
cijskih sredstev konstantno ukvarjati
z obnovitvenimi deli in modernizacijo
objektov. Da ekonomsko ¢im bolj ra-
cionalno obvladujemo poslovanje in
hkrati tudi uresnic¢ujemo statutarno do-
locene cilje drustva, smo v pridobljenih
objektih ustanovili invalidsko podjetje
Dom dva topola, katerega osnovna

programska zasnova je ohranjevanje
zdravja distrofikov.

Skupinska obnovitvena rehabilitacija
kot celostna obravnava distrofikov je
v Izoli nedvomno na kakovostni stro-
kovni ravni; zaradi specifi¢nih bivalnih
in naravnih pogojev dosega bistveno
boljse rezultate kot na primer v tradi-
cionalnih zdravilis¢ih. Za uresnicevanje
ciljev rehabilitacije, krepitve bioloskih
potencialov distrofikov in zaposlova-
nja invalidov je Drustvo distrofikov
Slovenije leta 1986 ustanovilo e drugo
invalidsko podjetje, tj. Dom dva topola,
ki je pridobilo koncesijo za opravljanje
dejavnosti rehabilitacije, drustvo kot
organizator pa vsako leto uspeva na
podlagi javnega razpisa pridobiti
sredstva, ki jih dodeljuje ZZZS na pod-
lagi 50. ¢lena njihovih pravil in sklepov
upravnega odbora oziroma skupscine.
Program obnovitvene rehabilitacije je
uspesen in upravicuje svoj namen tudi
zaradi dolgoletnega uspesnega sode-
lovanja z Univerzitetnim rehabilitacij-
skim Institutom Republike Slovenije —
Soca in strokovne podpore Klini¢nega
instituta za klinicno nevrofiziologijo
UKC Ljubljana. Z aktivnim odnosom
imamo tako distrofiki prave moznosti,
da lahko tudi sami pozitivno vplivamo
na svoje zdravje in posledi¢no na kako-
vost svojega zZivljenja.

Predstavniki drustva pa ze od ustano-
vitve naprej posredno ali neposredno
vplivamo na delovanje razli¢nih, za
distrofike in druge invalide izjemno
pomembnih zdruzenj ali drzavnih
in drugih ustanov, kot so predvsem:
Nacionalni svet invalidskih organizacij
Slovenije (NSIOS), Evropsko zdruzenje
drustev distrofikov (EAMDA), Svet za
invalide RS, Fundacija za financiranje
invalidskih in humanitarnih organizacij
v RS (FIHO), Zdruzenje za redke bolezni
Slovenije, Socialna zbornica Slovenije,
Zdruzenjeinvalidskih podijetij Slovenije
(ZIPS), Programski odbor za problema-
tiko programskih vsebin za invalide pri
RTV Slovenija, Zveza za Sport invalidov
Slovenije — Paraolimpijski komite (Z5IS
— POK) ter Stevilni drugi. V nasem dru-
Stvu smo zato lahko ponosni, in to ne
samo na lastne uspehe, ampak prav ta-
ko na dejanja, s katerimi smo zanesljivo
vplivali na kontinuiran razvoj invalid-
skega varstva v prvih 50 letih obstoja
nase organizacije.

Preprican sem, da bomo tudi v priho-
dnje drustveni sodelavci razumeli in
podpirali vseZivljenjsko prizadevanje
nasega nekdanjega predsednika, in
sicer da je treba graditi in ohranjati ne-
dvoumno druzbeno identiteto invali-
dov ter med njimi seveda razvidno po-
imenovati razli¢cne skupine invalidov

Ob¢ni zbor drustva 1997.
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in njihovo invalidnost. To je namre¢
V premem sorazmerju z ravhanjem
druzbe, ali ta ohranja in Siri namenska
javna sredstva za invalide. Tudi ob tej
priloznosti se mi zdi vredno poudariti,
da je uvajanje novih in novih nejasnih
poimenovanj za invalide v bistvu
zlonamerno in skodljivo ravnanje, saj
zelo dvomim, da je to samo posledica
neznanja ali naivnosti razli¢nih kvazi-
dusebriznikov. Navedel sem Ze, da so
za vse invalide - in s tem tudi distrofike
- najpomembnejse ustrezne odlocitve
drzave oziroma njenih ustanov. Kako
pa naj bodo drzavni ukrepi v korist
invalidov razumljivi, ¢e so sporoceni z
izrazi, kot so: prizadeti, hendikepirani,
manj zmozni, osebe s posebnimi po-
trebami, telesno ali dusevno nezmozni
in tem podobnimi ponizevalnimi bese-
dnimi konstrukti? Preprican sem - to
je pokazala tudi ve¢desetletna praksa
-, da sta izraza invalid in invalidnost
nevtralna, torej brez ¢ustvenega nabo-
ja ter visokosporocilna in razumljiva za
SirSo javnost.

Da je vslovenskem invalidskem varstvu
kljub tezavam in pomanijkljivostim soli-
dno poskrbljeno za nas, invalide, doka-
zujejo tudi primerjave z najrazvitejsimi
drzavami ¢lanicami EU. Slovenija je
lahko veliko drzavam v EU tudi po-
zitiven zgled, kot so to na primer na

o

e I

Sprejem ob mednarodnem dnevu invalidov.

zakonodajnem podro¢ju Zakon o inva-
lidskih organizacijah, Zakon o izenace-
vanju moznosti invalidov, Zakon o za-
poslitveni rehabilitaciji in zaposlovanju
invalidov ter najnovejsi Zakon o osebni
asistenci, ki se je zacel uporabljati 1. 1.
2019 in je veliko invalidom Ze temeljito
izboljsal kakovost Zivljenja. Tudi zato na
razlicne aktualne invalidske probleme
ne smemo gledati samo nihilisti¢no ali
cini¢no, saj je vedno vredno vlagati na-
pore v oblikovanje splo$nih pobud ali
konkretnih predlogov za spremembe
in ustvarjalni razvoj v korist distrofikov
in drugih invalidov.

Od Valdoltre naprej do osnovne in sre-
dnje Sole ter fakultete in ne nazadnje
do zaposlitve sem imel vedno sreco,
da sem v okviru drustvenih posebnih
socialnih programov lahko nasel ak-
tivnosti, ki so me veselile ali sem jih
potreboval, pa naj bodo to prevozi s
prilagojenimi vozili, oblike zacasnega
prebivanja, ohranjevanje zdravja, do-
datno izobrazevanje, informiranje o
razli¢nih vsebinah, povezanih z misic-
nimi obolenji, svetovanje pri izbiri raz-
licnih medicinsko-tehni¢nih pripomoc-
kov ali vkljucevanje v razli¢cne Sportne
aktivnosti, prilagojene nam, distrofi-
kom. Od mene so se pri¢akovali samo
redno opravljanje Solskih obveznosti,
pozitiven in kulturen odnos do samega

sebe in svojega okolja ter spostovanje
vrednot dela pred vrednotami za-
bave. Pri tem je seveda neizogibno
pomembna tudi vloga podpore mojih
starSev in lastnega izbora odlocitev.

Ne moremo Se napovedati, kdaj bo
medicina tako uspesno zdravila vse
oblike misi¢nih in Zivéno-misi¢nih
obolenj, kot je to na primer s spinrazo
ali z zolgensmo za obolele z SMA, za-
nesljivo pa lahko trdimo, da bodo di-
strofiki Se dolgo med nami, kar enako
velja tudi za vse druge invalide. Torej
sta Drustvu distrofikov Slovenije in
drugim invalidskim organizacijam se
naprej zagotovljena polje kreativhega
dela in izvajanje stevilnih nalog v prid
invalidov.

Lahko trdim, da je reziser te 50 let sta-
re zgodbe o uspehu na$ ze nekajkrat
omenjeni nekdanji predsednik Boris
Sustarsi¢, sebi v ponos pa stejem, da
sem imel moznost z njim sodelovati
vec kot 30 let in biti del izjemne ekipe,
ki je pod njegovim vodstvom uspela
dosedi veliko zgoraj nastetih drustve-
nih uspehov.

= [vo Jakovljevig,
sekretar
Drustva distrofikov Slovenije




V OSPREDJU | Ob slovesu

Zalna seja lvu v spomin

7. 3. 2022 je potekala zalna seja, ki smo jo ob izgubi nasega vecletnega tesnega
sodelavca lva Jakovljevica pripravili v Drustvu distrofikov Slovenije. Govorci na
zalni seji so bili Dane Kastelic, drzavni svetnik in predsednik Sveta za invalide RS
v prejsnjem mandatu, Borut Sever, predsednik Nacionalnega sveta invalidskih
organizacij (NSIOS], mag. Mateja Toman, predsednica Drustva distrofikov Slovenije,
nekaj besed v spomin na Iva pa je zapisal tudi Borut Pogacnik, predsednik Zdruzenja
invalidov Forum Slovenije, ki se seje ni mogel udeleZiti, zato je govor v njegovem
imenu prebrala Andreja Sustar.

V nagovoru je mag. Mateja Toman povedala:

Slovo od nasega sodelavca, dolgole-
tnega poslovnega sekretarja Drustva
distrofikov Slovenije, Iva Jakovljevica,
je prislo nepricakovano in prehitro.
Veliko prehitro. Presenetilo nas je sredi
nedokoncanih nacrtov in novih idej. Se
nedavno smo skupaj snovali plan dela
in koledar aktivnosti na nasem drustvu
v prihajajoci pomladi. TeZko si je pred-
stavljati, da pri njihovem uresnicevanju
tokrat Ivo ne bo fizi¢no prisoten.

Ivo se je rodil leta 1967 v Postojni.
Osnovno Solo je zacel obiskovati v do-
macem Grahovem pri Cerknici, nada-
ljeval pa v ZUIM Kamnik. V Kamniku je
obiskoval tudi srednjo ekonomsko $olo.
Kasneje je ob delu koncal visjo strokov-
no Solo, smer poslovni sekretar.

Z drustvom distrofikov se je prvic srecal
Ze v zgodnjem otrostvu, ko je bil zaradi
SMA veckrat skupaj s sestro Dragico
na medicinski obravnavi v ortopedski
bolnisnici v Valdoltri. Tam ju je obiskal
Boris Sustarsi¢, predsednik Drustva mi-
sicno obolelih Slovenije, kot se je nase
drustvo takrat imenovalo. Vse odtlej je
bil Ivo vedno tako ali drugace povezan
z drustvenimi programi, po kon¢anem
Solanju v Kamniku pa je v okviru dru-
Stva in Birografike Bori zacel svojo po-
klicno pot.

Bil je vec kot 30 let nelocljivo povezan z
drustvom, pa tudizobema drustvenima
invalidskima podjetjima, Birografiko
BORI in Domom dva topola. Na drustvu

je poleg vioge poslovnega sekretarja
opravljal tudi delo koordinatorja treh
posebnih socialnih programov, med nji-
mi je bil tudi njegov najljubsi program
Sport distrofikov. V obeh drustvenih
invalidskih podjetjih pa je bil vsa leta
dejaven kot sodelavec ali zunanji sode-
lavec ter ¢lan in predsednik nadzornega
sveta.

Tvorno je sodeloval tudi sirse. V svoji
bogati karieri je bil podpredsednik Sveta
za invalide RS, podpredsednik NSIOS,
¢lan sveta Zavoda Prizma Ponikve,
¢lan Castnega razsodis¢a Socialne
zbornice Slovenije, ¢lan Komisije ZZZS
za medicinske pripomocke za podrocje
invalidskih vozickov ter ¢lan vec vladnih
in nevladnih komisij in drugih delovnih
teles predvsem s podrocja invalidskega
varstva. Sodeloval je tudi v odboru pri
pripravi Konvencije OZN o pravicah
invalidov.

Udelezeval se je Stevilnih kongresov,
simpozijev in konferenc doma in v
tujini ter na njih aktivno sodeloval, od
tam pridobljeno znanje in izkusnje pa
smiselno koristil pri svojem delu v prid
distrofikov in drugih skupin invalidov.

Nedokoncani ostajajo njegovi mandati
¢lana upravnega odbora Zveze za sport
invalidov Slovenije - Paralimpijskega
komiteja, ¢lana nadzornega sveta
Birografike BORI, bil je zavzet ¢lan orga-
nizacijskega odbora projekta Gibalno
ovirani gore osvajajo, v sodelovanju
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Planinske zveze Slovenije, zveze pa-
raplegikov Slovenije, Zveze Soncek in
Drustva distrofikov Slovenije, kjer se je
izkazal kot izjemen promotor in je za
obisk planin navdusil kar nekaj doteda-
njih vztrajnih zapeckarjev.

V letosnjem letu bi zakljucil drugi man-
dat ¢lana Sveta FIHO, v okviru katerega
je pogosto opozarjal na pomen in na-
loge svetnikov pri uresnicevanja vloge
fundacije na podrocju zagotavljanja
stabilnega financiranja delovanja in iz-
vajanja posebnih socialnih programov
invalidskih organizacij. Zanj je bilo zna-
cilno, da je vztrajal pri svojih nacelih,
cetudi je kdaj pri tem ostal sam in brez
glasnih podpornikov. Dejanja in stalis¢a
posameznikov, za katere je na podlagi
svojih dolgoletnih izkusenj znal oceni-
ti, da ogrozajo dolgorocno delovanje,
razvoj ali sodelovanje invalidskih orga-
nizacij, so ga jezila, razocarala, vcasih
tudi osebno prizadela.

Vec kot tri desetletja je bil Ivo tesen
sodelavec pri uresni¢evanju vizije, ki
jo je zasnoval Boris Sustarsi¢ s prvimi
ustanovnimi ¢lani nase reprezentativne
invalidkse organizacije.

Njegova kariera obsega desetletja
delovanja v nasem drustvu in pri soo-
blikovanju posebnih socialnih progra-
mov, desetletja prizadevanj za pravice
distrofikov in tudi drugih invalidov,
prizadevanj za naso enakopravnost, ter
za stabilno in povezano delovanje vseh



invalidskih organizacij, zdruZenih v
Nacionalni svet invalidskih organizacij
Slovenije.

Zato lva in njegovo delo poznajo ne le v
invalidskih organizacijah, ampak tudi v
razli¢nih drZavnih in drugih institucijah,
ki so povezane s podrocjem invalidske-
ga varstva. Prav tako ga poznajo izven
meja Slovenije, saj je bil ves cas aktiven
povezovalec distrofikov, ki so se zdru-
Zevali v okviru Evropskega zdruZenja
drustev distrofikov (EAMDA), zlasti z
obmocja republik nekdanje Jugoslavije.

Trideset let je vse svoje znanje, ustvarjal-
no energijo in razpoloZljiv cas namenjal
delovanju drustva, kar je pustilo neiz-
brisen pecat tako v drustvu kot v obeh
nasih invalidskih podjetjih. Hkrati pa
je ta predanost mocno oblikovala nje-
govo zasebno Zivljenje. V resnici le on
in njegovi najblizji vedo, koliko je bilo
odrekanj, ker je delu dajal prednost pred
zasebnostjo.

Dejavno je Zivel po nacelih neodvisnega
Zivljenja in s svojim zgledom k temu
spodbujal tudi druge distrofike. Vsi smo
ga poznali tudi kot pravega Sportnika.
Svojo strast do Sporta je izkazoval ne le
kot poznavalec nogometa in kosarke ter
zvest navija¢ Dinama, ampak tudi kot
srce in dusa drustvene ekipe hokejistov
na invalidskih vozickih. Poskusil se je
tudi v precizni orientaciji in nazadnje

postal tudi navdusen bocciar. Vsako
leto je bil glavni organizator drzavnega
prvenstva distrofikov v Sahu, decembra
2021 pa je organiziral prvo meddrZzavno
tekmovanje v boccii, na katerem so so-
delovali slovenski in hrvaski tekmovalci.
Ze takrat je bila jasno izrazena Zelja in
namera, da tekmovanje postane vsako-
letno, tradicionalno srecanje.

Ivo je s svojim aktivnim Zivljenjem in
zgledom rusil mnoge stereotipe. Nikoli
se ni predajal malodusju in pasivnosti.
Dokazal je, da je kljub invalidnosti, ki jo
prinasa spinalna misi¢na atrofija, mo-
goce Ziveti neodvisno, graditi uspesno
kariero in biti dejaven ¢lan druzbe, se
ukvarjati s Sportom in potovati, tudi po
drugih kontinentih tega planeta.

Zanj tudi ni nilo bojazni, da bi bil podvr-
Zen osamljenostiin socialni izkljuc¢enosti.
S svojo komunikativnostjo in odprtostjo
je zlahka sklepal poznanstva in prija-
teljstva ter jih tudi ohranjal, ne glede na
casovno ali prostorko oddaljenost.

Prav tako ga je kar tezko asociirati z
besedno zvezo »gibalno oviran«, saj je
bilo zanj znacilno, da je bil ves cas na
nek nacin v gibanju in je bil res teZko
pri miru. In nenazadnje, dokazal je, da
distrofiki kljub teZji obliki invalidnosti
nikakor nismo nujno le v vlogi gledalcev
ali navijacev, ampak smo lahko aktivni
in uspesni sportniki.

Bil je ¢lovek mnogoterih zanimanj, rad
je imel nove izzive in znanja, tako se je
denimo lansko leto vkljucil v tecaj ne-
vrolingvisticnega programiranja. Bil je
tudi ljubiteljski fotograf in filmofil. Bil je
eden od soavtorjev fotografij drustve-
nega koledarja za letosnje leto. In imel
je Se mnogo drugih interesov, nacrtov
in Zelja.

V spominu nam bo ostal kot iziemno
aktiven, vedno pozitivno naravnan in
neuklonljiv optimist. Na svoji karierni
in sicersnji Zivljenjski poti je pustil veliko
sledi. Dotaknil se je Stevilnih Zivijenj,
marsikatero med njimi pa je s svojim
delom, nasvetom ali zgledom tudi traj-
no spremenil na bolje.

Z nami za vedno ostajajo njegova vizija,
rezultati njegovih prizadevanj in nje-
govo navdusenje nad uresnicevanjem
ciljev, v katere je iskreno verjel.

Ob tej priliki izrekamo iskreno soZalje
njegovim svojcem, prijateljem in sode-
lavcem.

Ivo, pogresali te bomo.

= Predsednica
Drustva distrofikov Slovenije,
Mag. Mateja Toman

Borut Pogacnik je o Ivu povedal naslednje:

Najino sodelovanje se je pricelo Ze kon-
cem leta 1994, ko sem prevzel sluzbo
stikov z javnostmi za takratni Svet in-
validskih organizacij Slovenije, ki se Se
ni imenoval »nacionalni«, vendar smo
poceli enake stvari za vse takrat vklju-
Cene invalidske organizacije kot zdaj! Z
veseljem je pomagal pri organizaciji re-
dnih tiskovnih konferenc in rad prihajal
na radijske oddaje, kjer smo priceli orati
medijsko ledino.

Novici o njegovi smrti, sprva sploh ni-
smo mogli verjeti, ker se nam je zdelo,
da se to ne more zgoditi ¢loveku, ki je
Sele dosegel zenit Zivijenja in so pred
njim $e Stevilni nacrti. Vsi nasi skupni
zacetki so bili popestreni z njegovo di-
namicnostjo in zanimivi pripombami,
ki jih je lahko podal kot tisti predstavnik

invalidov, katerim so bile nase vsebine
tudi namenjene. Imel je izostren obcu-
tek za potrebe invalidov, saj je kot inva-
lid razumel, kaj potrebujejo. V zdruzenju
smo imeli in Se imamo veliko distrofikov
ter tudi drugih invalidov, ki so bili takoj
obvesceni o Ivovi smrtiin so me spodbu-
jali, da v prvi Stevilki Sporocevalca tudi
objavimo njemu posvecen nekrolog,
kar smo, seveda, tudi storili.

Slovo na izolskem mestnem pokopali-
Scu je bilo zelo teZko za vse, ki smo Iva
spostovali in cenili. Prisli smo od vse-
povsod, da bi mu izkazali zadnjo cast
in svojcem izrekli soZalje. Ceprav nje-
gove Zivljenje ni bilo dolgo, pa je nam
vsem vlival veliko mero optimizma.
Spominjam se, kako je vedno hitel s svo-
jim invalidskim vozi¢kom in tedaj sem
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vedel, da ga zopet ¢aka nek sestanek, ali
da mora urediti neko zelo vaZno stvar.
Pride pa v Zivljenju trenutek, ko bomo
morali ustaviti svoje vozicke, avtomobi-
le in korak ter oditi za vsemi prijatelji in
znanci tudi mi v vecnost, kjer se razpira-
jo novi svetovi, upanja in pricakovanja.
Samo slovo je vedno teZko za najblizZje,
ter vse Zalujoce.

Ivo, sam osebno in vsi nasi ¢lani zdru-
Zenja smo veseli, da smo te poznali in
s teboj preziveli zanimiva leta nasega
Zivljenja. Spomin nate bo vedno lep in
svetal!

= Borut S. Pogacnik,
Predsednik Zdruzenja invalidov
- Foruma Slovenije
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Misli ob slovesu

[ X B

Dragi lvo,

neustavljivi borec za pravice invalidov.
Za tabo je ostala praznina. Pogresal
bom tvoj glas. Vesel sem, da si bil.

Vladimir Pegan, sekretar Zveze
drustev vojnih invalidov Slovenije

[ X )

Dragi lvo,

rad sem te imel in cenil sem te! Upam,
da bos onkraj mavrice brez ovir.

Brane But, Zveza drustev slepih
in slabovidnih Slovenije

X
Ivo,

hvala ti za vse lepe trenutke, za

vse lepo, kar smo skupaj doZiveli,
predvsem pa hvala, ker sem se ob tebi
lahko ucil, kako pomagati so¢loveku

in s tem s tvojo pomocjo tudi sam
postajal boljsi. Tvoje srce je bilo za vse
nas in zato te bomo najbolj pogresali.
Hvala ti tudi v imenu Nacionalnega
sveta invalidskih organizacij Slovenije,
kjer si pustil neizbrisen pecat in bil eden
najvecjih borcev za pravice invalidov.

Ivo, hvala ti.
Naj ti bo mirna in lahka zemljica.

Borut Sever, predsednik NSIOS

Spostovani lvo,

hvala ti za vse skupne trenutke,
polne dobre volje in nasmehov.
Bil si poln optimizma, prijeten
clovek. Pocivaj v miru.

Zaposleni Doma starejsih obcanov
Ljubljana BeZigrad

Ivu,

srecevali smo se na razli¢nih podrocjih,
kjer smo nasli skupni jezik, ali pa tudi
ne. Spominjali se te bomo kot ¢loveka,
ki je delal za osebe z invalidnostjo.

Iztok Suhodolnik in sodelavci
ter ¢lani Zveze Soncek

X
Dragi Ivo,

hvala ti za vse, kar si storil dobrega za
naso druzbo, Se posebej za invalide.
Ostal nam bos v trajnem spominu!

Adolf Videmsek, predsednik,
Tea Hrovat, Zveza drustev civilnih
invalidov vojn Slovenije

Dragi lvo, manjkas ... hvala ti za vse!

Vesna Lavriha in Bor Tit Jerlah

Hvala, dragi Ivo. Za veselje, voljo,

za lepo besedo za vsakogatr.

Za optimizem. Za zgled. V cast mi je,
da sva se poznala. Pogresali te bomo.

Romana Dernovsek in
sodelavci Loterije Slovenije

X
Dragi in spostovani lvo,

veliko je lepih spominov, ko smo
orali ledino in ko si mi pomagal pri
sodelovanju Kikn z drustvom. Vedno
si mi stal ob strani. Cas prehitro bezi
in tako se osebno nisva velikokrat
srecala. Naj ti bo lahka zemlja.

Se vidimo tam za zvezdami.

Stanka Risti¢ Kovacic,
soc. delavka KIKN
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[ XY
Ivo, s tvojim delom in dobro voljo
smo premaknili mnoge ovire.

mag. Tanja Hocevar,
Zveza delovnih invalidov Slovenije

X
Dragi Ivo,

veliko, veliko prezgodaj si odsel iz
nase sredine. Zelo te bomo pogresali.
Bil si ¢lovek s polno entuziazma in
vedrine v sebi in oboje si izkazoval,
tako znotraj nas (delovnega
kolektiva), kot tudi zasebno na
druZenju ob pijaci in jedaci.

Za vedno bos ostal v mojem srcu.

Iztok Mrak

X
Dragi Ivo,

hvala za vse, kar si nam dal s svojo
energijo, dobro voljo, prijaznostjo in
odprtostjo. Stkal si mnoga dragocena
socialna omreZja, v katerih smo

se spoznavali, sporazumevali in
zacutili — prepoznali, da smo vsi ljudje.
Naj sije tvoja pozitivnost, svetloba
med nami, tudi tebi v spomin.

Pogresali te bomo — mozakarja
odprtih rok in srca. Dobronamerneza
in optimista. Strpnega in predanega
cloveka, ki je nasel svetlobo v sebi in
jo Zarcil (Pavéek) med nas. Bogatejsi
smo za izkusnjo sobivanja s tabo.

Ohranili te bomo v lepem spominu.

Zmaga Prost

X
Dragi lvo,

bil si poseben clovek v tem Casu,
neizmerno iskren in dober. Vedno si
bil nasmejan tudi, ko se znotraj nisi
smejal. Vedno si imel pozitivno besedo
in vedno sva lahko govorila o vsem in
o najinih zadevabh. Bil si sréen. Upam,
da si srecen na drugi strani in da bos
tam srecen kot si bil na tej strani.

Sasa Strnad
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[ X

Dragi Ivo,

s teboj v ekipi smo vedno zmogli.
Pogresali te bomo.

Marjeta Ci¢, InPlaninec

[ X Y

Dragi Ivo,

hvala ti za vse lepe trenutke ...

Vedno si bil pozitiven in to Siril tudi

na ljudi okoli sebe. VEM, DA DANES
BO SRECEN DAN ... si prepeval tudi

v najbolj neprijetnih situacijah, saj si
vedno upal na najboljsi moZen razplet.

Pocivaj v miru, enkrat se
ponovno srecamo.

Karmen

[ X Y

Dragi Ivo,

pogresala bova tvoj nalezljiv smeh,
tvoje kaskadersko preckanje ceste
in tvoje srcno navijanje v StoZicah.

Bojana in Simon

[ X I

Ivo, hvala z vesele trenutke
in lepe fotografije. Pripravi
objektiv za drugi kraj.

Jaka

Dragi Ivo,

hvala ti za tvoj zelo mo¢an angazma
na invalidskem podrodju, kjer si kljub
strokovnosti ostal prijazen, socuten do
nas invalidov. Zal mi je, da smo pustili
Se nedokoncane naloge. Pogresali te
bomo. Verjamem pa, da bomo tvoje
vrednote prenesli v nase nadaljnje
delo. Med drugim bomo igrali boccio
in fotografirali ter potovali. Hvala ti. ©

Matic

Ivo, bil si najboljsi sodelavec
in dobri prijatelj. Za vedno
bos ostal v nasih srcih.

Suzana, Janez, Vera

[ X I

Se ena zvezda je na nebu. Ta zvezda
si ti, dragi Ivo. Pogresala te bom.
Tvoj nasmebh, ki Zari, tvoja volja,

ki je jeklena. Pocivaj v miru.

Emira

[ XY

Dragi Ivo,

bil si dober sodelavec in se
boljsi prijatelj. Vedno si mislil
na druge in si bil pripravljen
pomagati. Pogresala te bom.

Masa

XK
Dragi Ivo,

ob tvojem mnogo prezgodnjem
slovesu ti sporo¢am, da mi je bilo

v veliko cast te poznati. Tvojo
hudomusnost, spontanost in veselje
do vsega bom zelo pogresala ...

S spostovanjem,

Tamara
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Iskrice spominov

V objektiv ujeti utrinki

Iva sem spoznala kot dobrovoljnega mladega
fanta, ki je po koncani srednji Soli iskal svojo
prvo zaposlitev. Zdi se mi, da je bilo to v¢eraj
in vendar je od tedaj minilo Ze vec¢ kot trideset
let. Mladost je Ivo preZivel v Zavodu za invali-
dno mladino v Kamniku, kar je do neke mere
definiralo njegovo Zivljenjsko pot in cilje,
postal je velik zagovornik pravic invalidov in
koncepta neodvisnega zivljenja invalidov ter
velik ljubitelj fotografiranja. Ker so se najina
podro¢ja delovanja v okviru Drustva distrofi-
kov Slovenije in obeh invalidskih podjetij pre-
pletala, sva v vseh teh letih zgradila zaupanja
vreden in spostljiv medsebojni odnos, kar se-
veda ni bilo tezko. Ivo je namrec izZzareval po-
sebno toplino, znal je glasno pozdraviti, znal
je navdusiti, od njega si se mimogrede nalezel
mladostne neugnanosti, nevede ti je zlezel
pod koZo in moral si ga imeti rad. Zaradi svoje
komunikativnosti je z lahkoto vzpostavljal no-
ve socialne stike, tako v javnem kot zasebnem
Zivljenju. V svojem delovnem okolju in Sir3e je
bil vsestransko aktiven in prepoznaven. Imel
pa je tudi mocno Zeljo po znanju, poleg raz-
licnih Sportnih aktivnosti, ga je zanimalo Se
veliko drugih stvari.

Ena vedjih njegovih ljubezni je bil gotovo foto-
grafski aparat. Kot osnovno3olec je v temnici
takratnega Zavoda za usposabljanje invalidne
mladine v Kamniku razvil svoj prvi ¢rno-beli
film in izdelal prvo ¢rno-belo fotografijo. In
od tedaj naprej je posnel stevilne fotografije,
saj je bil fotografski aparat njegov stalni spre-
mljevalec skoraj na vseh poteh in dogodkih,
povezanih z njegovimi zaposlitvenimi aktiv-
nostmi kot poslovni sekretar drustva, kakor
tudi na potovanjih, v prostem casu ter ob
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obiskih sorodnikov in prijateljev. Pred pribli-
zno dvajsetimi leti je zacel lvo preizkusati tudi
digitalno fotografsko tehniko in nastajati je
zacel obsezen arhiv njegovih avtorskih digi-
talnih fotografij, ki Steje vec tiso¢ posnetkov in
predstavlja pomembno fotografsko gradivo.
Vedji del tega avtorskega arhiva predstavlja
pomembno dokumentarno fotografsko gra-
divo Drustva distrofikov Slovenije in obeh
invalidskih podjetij, kakor tudi posameznikov,
brez katerega bi bili vsi prikrajsani za zanimiv
vpogled v preteklost. Ivu gre zahvala za opra-
vljeno delo, saj njegove fotografije odrazajo
¢as, v katerem so nastale in prikazujejo ¢lane
drustva, zaposlene obeh podjetij in ostale
delujoc¢e v takratnem casu, nacin Zzivljenja
in dela, socialne razmere in odnose, kulturo
oblac¢enja in takratni tehni¢ni razvoj, na pri-
mer invalidskih vozic¢kov. V fotografski objek-
tiv ujeti utrinki iz zivljenja in dela invalidov so
neprecenljiva zapusc¢ina mlajSim generacijam
distrofikov.

Dan slovesa od lva je prisel veliko prezgodaj
in nepricakovano. Spreletavajo me misli, pa
tako veliko smo si imeli Se za povedati, pa ta-
ko veliko fotografij bi Se lahko posnel in tako
veliko skupnih naértov nam je ostalo nedore-
¢enih. Zdaj, ko Iva ni ve¢ med nami, mi pocasi
postaja jasno, kako malo besed izre¢emo, celo
takrat, ko govorimo. lvo, pogresali te bomo!

Renata Puncuh Radovanovic
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Mavrica aktivnega zivljenja

Tudi mene je do temeljev pretreslo, ko sem
izvedela novico, da ga ni ve¢ med nami.
Spominjam se, kako smo skupaj z njim in s
Suzano Jeri¢ pod budnim o¢esom pokojnega
predsednika Borisa Sustarsica pred priblizno
25-imi leti snovali drustveno glasilo MAZ.
Vcasih so se nasi pogledi razlikovali, ideje iskri-
le in Stevilna nasprotujoca mnenja so ustvarja-
la dinami¢no delovno okolje. Kljub temu, da se
nismo zmeraj strinjali, smo uspeli vzpostaviti
kreativno delovno okolje, pospremljeno s sme-
hom in spros¢enostjo. Rezultat je bil zasnova
revije in izid prve Stevilke v oktobru 1999.

Ze v prvi $tevilki, ki jo lahko danes prelistate na
spletnih straneh Drustva distrofikov Slovenije,
je Ivo v rubriki Car tujih deZel, ki pozneje na za-
lost ni zaZivela, objavil svoj prispevek o poto-
vanju po Skandinaviji, z naslovom Nepozabno
super. Potovanja so bila vedno njegova strast,
rad se je gibal med razli¢nimi ljudmi, spozna-
val raznolike kulture in obicaje ter fotografiral.
V/¢asih sva pri nastajanju posamezne nove Ste-
vilke dolgo izbirala ustrezne fotografije, tehtala
o smiselnosti in pravilnosti kon¢ne odlocitve,
preudarjala. Na ta nacin so nastajale iskrive
naslovnice in pomenske zadnje strani ovitka.
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Njegovemu prvemu prispevku v MAZu so se v
naslednjih letih pridruzili $tevilni drugi. Rad je
porocal o Sportu, predvsem o hokeju na ele-
ktri¢nih invalidskih vozickih in o vsakoletnih
sahovskih tekmovanijih distrofikov. Ker je imel
tako zelo razvito zilico za umetnisko fotogra-
fijo, je vec¢ina fotografij, objavljenih v MAZih,
njegovo avtorsko delo. Vendar ga zasluge ni-
koli niso pretirano zanimale, rad je deloval v
skupno dobro in njegovo zasebno Zivljenje se
je ves Cas prepletalo z zaposlitvijo na drustvu.
Na dejstvo, da si je v Ljubljani uspel ustvariti
topel dom in kljub tezki invalidnosti v polno-
sti Ziveti samostojno neodvisno Zivljenje, je bil
upravic¢eno ponosen.

Ivo je bil svetovljanskega duha, aktiven do
zadnjega dne svojega Zivljenja. Zanj »mavrica
aktivnega Zivljenja« ni bil zgolj slogan, ampak
je v to idejo trdno verjel in jo udejanjal prav
sleherni dan. Zelo rad je razvijal projekte in
ponudil kaksen nasvet, zato ga bom pri svo-
jem nadaljnjem delu zelo pogresala. In vendar
ostaja znami za vedno, saj njegova prepricanja
in dosezki $e vedno vplivajo na nasa zZivljenja.

Vesna Veingerl

Toskana 2016, foto: Ivo Jakovljevic¢
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hvo Dragi Ivo,

Odsel si prehitro, véeraj sem te pospremila na tvojo zadnjo pot,

ampak vseeno si pustil mnogo sledi, pot s katere ni vec povratka.

' _ V dusi sem jokala. Mocno.
po katerih se te bomo vsi,

Posusene solze so mi prisepnile,

ki smo te poznali, Se dolgo spominjali. da sedaj tam gori med zvezdami teces za Zogo,
lovis mavrico,

vidis vse lepote sveta in kot angel

Vedno poln elana in akcije,
varuh bdis nad nami,

véasih tudi tezko ulovijiv ki smo te imeli tako sr¢no radi.
za kratek klepet. Zelo bom pogresala tvoj radosten smeh,
nagajiv pogled, predvsem pa tebe,
5 . ki si mi toliko lepega dal v Ziviljenju.
Obdrzal te bom v lepem spominu. y o R
Zal mi je, da ti nikoli nisem rekla:

»Rada te imam.«

Damjan Skrbina Tatjana Strmenik

OpOmn ikoZi V/j en j u “Pa tako lep dan je bil, prevec lep za smrt” ~Niet

TezZko je govoriti o veliko temah, smrt je definitivho ena teh. Tezko je sprejeti dejstvo, da nekoga
nikoli ve¢ ne bo. Nikoli ne bo vec¢ slisan ta glas, smeh ali jok. Tolazilni stavki kot so “za vedno bo z
nami” ali pa “tam zgoraj mu je lepse” so kot objem ¢loveka, ki ga ne poznas. Malo pomaga, ampak
$e vedno boli. Ta praznina bo iz dneva v dan pojenjala in se napolnila z lepimi spomini. Vendar ta
vmesni ¢as je ta, ki pove, koliko objemov bo potrebnih in koliko solz bo spolzelo.

Gibljem se v krogu ljudi, ki velikokrat pridejo do meje onega sveta, pa se nekako poberejo in
“furajo” dalje. Mnogim to ne uspe. Ne stejem veg, koliko je taksnih, ki jih je pahnilo v nam $e vedno
nepoznani svet, prostor, meglo ali oblake.

Z njimi bi Zelela $e posledniji¢ spregovoriti, jih zadnji¢ objeti ali pa spiti zadnje pivo.

A dano nam je, da se zbudimo in enkrat za vedno zaspimo. Premalokrat se tega zavem, a zal je
smrt drugega dostikrat opomnik, da zZivim.

Tolazim se, da »adijo« ni slovo, vendar samo beseda, ki naznanja ponovno snidenje v drugem
svetu, prostoru, megli ali oblakih.

Ne pozabite, da Zivite.
Nastija Fijoli¢
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Spomin na Iva

Spoznala sva se v zgodnjih osemdesetih v Kamniku in kmalu postala dobra prijatelja. Skupaj sva
marsikaj "uspicila", marsikaj doZivela. Pogresal bom najina pohajkovanja, obiske $portnih dogod-
kov, popoldanska in sobotna sre¢anja ob "kavi", tvojo vedrino in stalno dobro voljo. Vedno si v
ljudeh videl pozitivne stvari, njihove negativne pa minimaliziral, niti jih nisi hotel opaziti.

Najinega trdnega prijateljstva ni omajala niti ljubezen do istega dekleta, niti nemalokrat nekoli-
ko drugacni pogledi na razne Zivljenjske situacije. Na ljudi si vedno gledal pozitivno, pa ¢etudi so
bila v¢asih njihova dejanja do tebe neprimerna ...

Hvala ti, da sem bil del tvojega Zivljenja, da sva se skupaj vozila po ozkih stezah in Sirokih cestah.

Dragi Ivo, iskren, dober prijatelj, pogresal te bom ...

Marjan Benkovic¢

Ob slovesu prijatelja

V drugi polovici 80. let sem se prvi¢ srecal z lvom. Ze takrat je kazal veliko empatijo do mladih
distrofikov, ki smo $e razvijali svoja obzorja. Do nas je pristopal na nevsiljiv nacin, nas venomer
vestno seznanjal z na¢inom delovanja in razmisljanja v drustvu ter nas na tiho pripravljal na na-
daljnji osebnostni razvoj. Imel je zelo pristen in svojstven odnos do vsakogar in vedno je nasel
pozitivno misel, tudi v zelo tezkih trenutkih. Le njemu sem lahko hvaleZzen za mnoge moje Zi-
vljenjske dosezke, saj me je nenehno bodril k boljsem. Ni bil zamerljiv in vedno je bil pripravljen
pomagati. Imel je edinstveno pogajalsko sposobnost in bil je odprta knjiga znanja iz mnogih
podrocij. Kot mentor, vzornik in velik prijatelj mi bo vedno manjkal. Njegove ideje, vizija in nacin
delovanja v drustvu ostajajo skrbno shranjeni v srcih vseh nas, ki smo z lvom imeli pristen odnos.
Tudi zato v mojih mislih in srcu Ivo Zivi $e naprej.

Tadej Korosec

Moja zgodba

V avgustu daljnega leta 2008 nisem vec¢ delal v D.S.0 - Menges$, kjer sem vsakodnevno prido-
bival meni tako dragocene izkusnje v delu z ljudmi. Septembra omenjenega leta se je kot topel
septembrski zarek, razumevajo¢, pozitiven, pojavil lvo Jakovljevi¢ in mi v novembru 2008 podaril
najlepse mozno darilo — zaposlitev v nasem drustvu. Mnogo skupnega sva imela: Sport, politi¢ne
komentarje, glasbo. Predvsem pa sem spoznal, da je ¢lovek velikega formata, Sirokih obzorij,
pripravljen vedno poslusati in svetovati.

Dragi lvo, vedi, da si veliko pomagal tudi ti meni. Verjamem, da bomo v Drustvu distrofikov skupaj
nadaljevali zacrtane delovne poti.

Uros Rendla
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Evropska kartica ugodnosti za invalide omogoca imetnikom financne ugodnosti v
vseh drzavah Evropske unije in s tem vecjo dostopnost do storitev in blaga.

Invalidi lahko tako pri ponudnikih, ki
sodelujejo v projektu, uveljavljajo Ste-
vilne in raznovrstne ugodnosti, pred-
vsem na podro¢ju prometa, turizma,
kulture, $portain prostega ¢asa. Kartica
je namenjena vsem skupinam inva-
lidov, slepim in slabovidnim, gluhim
in naglusnim, gluhoslepim, gibalno
oviranim osebam, osebam z motnjami
v dudevnem razvoju ter dolgotrajno
bolnim osebam. Pri nas je trenutno
imetnikov Evropske kartice ugodnosti
za invalide vec kot 15 tiso¢, Nacionalni
svet invalidskih organizacij Slovenije,
ki je skrbnik projekta, pa si prizadeva,
da bi v tem letu Stevilo imetnikov in
ponudnikov 3e povecal. V ta namen
se je povezal z Urbanisti¢nim institu-
tom Republike Slovenije, Beletrino in
Kreativno bazo, s katerimi si bodo sku-
paj prizadevali za Se ve¢jo dostopnost
do storitev in dobrin za invalide.

Antun Smerdel s kartico
Foto: Maja Stojanov (Kreativna baza)

Antun Smerdel v muzeju. Foto: Gurvan Séité

Skarticolahkoinvalididenimo brezpla¢-
no ali s popustom pri nakupu vstopnice
obidcejo 3tevilne muzeje, gledalid¢a in
druge kulturne ustanove, po ugodnih
cenah nakupujejo v knjigarnah, uvelja-
vijo popust za prenocisca v hotelih, pri
$portnih aktivnostih in podobno, med
drugim pa so do brezpla¢nega prevoza
v medkrajevnem linijskem prevozu po-
tnikov v notranjem cestnem in Zelezni-
Skem prometu upraviceni otroci s po-
sebnimi potrebami ter dijaki, Studenti,
upokojenci in brezposelni s statusom
invalida. Upraviceni imetniki lahko
kartico brezpla¢no pridobijo na kateri-
koli upravni enati v Sloveniji, pri ¢emer
lahko ugodnosti uveljavljajo pri vec kot
240 domacih ponudnikih, kolikor jih je
doslej pristopilo k projektu. Med njimi
so Stevilne pomembne ustanove, kot
so muzeji, knjiznice, knjigarne, gledali-
$Ca, vadbeni centri, termalna zdravilis¢a
in drugi, v Nacionalnem svetu invalid-
skih organizacij Slovenije (NSIOS) pa si

Zelijo, da bi se projektu pridruZilo ¢im
vec druzbeno odgovornih ponudnikov
storitev, ki se zavedajo invalidske pro-
blematike in ki jim zanjo ni vseeno. Od
projekta in kartice veliko pri¢akujejo
tudi njeni imetniki, ki si Zelijo ¢im Sirse
ponudbe na najrazli¢nejsih podrogjih.
»S tem se bo dvignila ozavescenost tako
invalidov kot javnosti, da lahko tudi
invalidi hodimo okoli, se vkljucujemo v
druzbo in nismo samo doma na kavcu,«
je povedal Antun Smerdel, ki je slep ze
od rojstva.

Evropsko kartico ugodnosti za invalide
je Ministrstvo za delo, druzino, socialne
zadeve in enake moznosti v partner-
stvu z Ministrstvom za javno upravo in
NSIOS prvi¢ uvedlo leta 2017 v okviru
istoimenskega pilotnega projekta.
V okviru projekta so izdelali spletno
stran in mobilno aplikacijo projekta,
kjer so ponudniki in njihove ugodno-
sti razvrsceni po krajih in prednostnih



Lada Oresnik s tolmacko. Foto: Nina Gorsic¢

podrogjih, na katerih je vkljuc¢evanje
Se posebej pomembno: mobilnost,
turizem, kulturne dejavnosti, Sport
in rekreacija itd. Ker se je pilotni pro-
jekt zakljucil, sta NSIOS kot nosilec in
Urbanisti¢ni institut RS kot novi par-
tner zagnala nov projekt z naslovom
Izboljsanje dostopnosti blaga in storitev
za invalide z Evropsko kartico ugodnosti,
v katerem bodo s pomocjo Beletrine in
Kreativne baze nadgradili ter izboljsali
Ze doseZene rezultate.

Projekt bo prispeval k vegji socialni
vklju¢enosti oseb z razlicnimi oblika-
mi invalidnosti, ugodnosti iz naslova
Evropske kartice ugodnosti za invalide
pa bodo omogocale zmanjsevanje
tveganja revscine invalidov. Prav tako
bodo projektne aktivnosti spodbudile
aktivno in enako vkljuc¢evanje invali-
dov v druzbo ter omogocanje fizi¢ne
in digitalne dostopnosti ponudnikov.
Brez dostopnosti namre¢ kartica prav
malo koristi. Kot je povedala Lada
Oresnik, oseba z okvaro sluha, je za
gluhe in naglusne osebe ob obisku jav-
nih ustanov pomembno, da jih spre-
mlja tolmac. Tako na primer v Narodni
galeriji, ki imetnikom kartice omogoca
brezplacni ogled razstav, poskrbijo
tudi za dostopnost. »Vse je prilagojeno,
med drugim omogoclajo vodstvo po
galeriji, ogled umetnin ter delavnice s
tolmacem v znakovni jezik, galerija pa
je opremljena tudi z indukcijsko oziro-
ma slusno zanko,« je povedala Lada
Oresnik, ki si podobne dostopnosti zeli
tudi v gledalis¢ih.

Med pomembnejsimi cilji projekta je
vedja ozavescenost invalidov o kartici,
ki jo je doslej pridobilo le dobrih 15
tiso¢ upravicencev od 170 tiso¢ inva-
lidov, kolikor jih Zivi v Sloveniji. Poleg
tega, da stevilnih invalidov doslej in-
formacija, da lahko kartico pridobijo
brezpla¢no in na enostaven nacin,
doslej $e ni dosegla, tudi med imetniki
stevilni ne vedo dobro, na kaksen nacin
jo lahko uporabljajo in kako naj pride-
jo do ponudnikov. Temu je pritrdila
imetnica kartice Mija Pungersi¢, ki je
prepri¢ana, da je projekt med invalidi
premalo prepoznaven. »Skoda je, da
kartice ne uporabliamo, ceprav vemo,
da obstaja. Sama imam sicer z uporabo
kartice dobre izkusnje, pri tem pa se mi

Mija Pungersic. Foto: Gurvan Séité

zdi pomembna informacija, da med po-
nudniki ugodnosti niso le kulturne usta-
nove, temvec tudi ponudniki na podrocju
turizma in gostinskih storitev.«

Pomemben cilj projekta je tudi poveca-
ti Stevilo ponudnikov, pri katerih lahko
imetniki kartice uveljavljajo ugodnosti,
ter skrb za prepoznavnost in dosto-
pnost do ponudnikov. Pri NSIOS pou-
darjajo, da podjetja, javni in zasebni
zavodi, drustva in druge organizacije,
ki v projektu sodelujejo kot ponudniki,
pomembno prispevajo k vklju¢evanju
oseb z razli¢nimi invalidnostmi v druz-
bo v stevilnih sferah zivljenja in zvisuje-
jo druzbeno odgovornost.

Maja Stojanov




Skupina distrofikov s spremljevalci smo
se v nedeljo 9. januarja z veseljem od-
zvali povabilu celjskega Tehnoparka,
da preizkusimo njihovo sobo pobega.

Dve mladi, zelo prijazni punci, sta nas
povabili na prigrizek in kratek pogo-
vor o tem, kaj se pricakuje od nas.
Predstavili sta, kako je prislo do pro-
jekta sobe ne(ZMOZNOST) pobega.
S tem projektom Zzelijo gibalno ovira-
ne ljudi vzpodbuditi k bolj aktivnemu
Zivljenju in zmanjsevanju obcutka
izklju€enosti. So prvi v Sloveniji, kjer
lahko v sobi pobega sodelujejo ljudje
na vozic¢kih ali drugace gibalno ovirani
(npr. tezja hoja z berglami in podob-
no ...). Pobuda za ta projekt je prisla s
strani mladih iz Celjskega mladinskega
centra, pri projektu pa sta sodelovala
$e nase Drustvo distrofikov Slovenije in
Drustvo studentov invalidov Slovenije.

Projekt je bil delno sofinanciran s strani
Evropske unije.

Soba pobega v bistvu ni prava soba
s Stirimi stenami, iz katere naj bi se v
dolo¢enem casu pobegnilo, ampak je
soba pobega del celotnega razstav-
nega objekta z eksponati v dveh eta-
zah, povezanih z zelo dobro klancino.
Vodicka mi je v roko dala list papirja z
nalogami. Da se reSimo iz sobe pobe-
ga, smo imeli na voljo eno uro. Pri rese-
vanju nalog smo bili odvisni od Draga
(moj partner), da nam je pomagal pri
ro¢nih izzivih. Se prej kot v eni uri smo
resili vse naloge in na koncu prisli do
lepe nagrade. Vsi smo prejeli darilce
presenecenja.

S svojimi predlogi smo bili zelo kratki,
ker teh sploh ni bilo veliko. Ugotovili
smo, da bi bilo dobro, ¢e bi vsak od nas
dobil v roke list papirja z nalogami. Ce
bi vsak imel papir pred sabo, bi morda
hitreje resili naloge. Tako pa sem mora-
la vsakemu posebej kazati papir in to
je vzelo kar nekaj dragocenih sekund.

Nadalje smo dekleti, ki sta bili obenem
tudi nasi vodicki, prijazno opozorili, da
je labirint za nekaj centimetrov preozek
za invalidski vozi¢ek in da je pred sobo
s kalejdoskopom prag visok slabih 5
cm. Z Dragom sva eno od njih 3e opo-
zorila, da je v invalidskem straniscu, ki
je Ze tako majhno, pipa v umivalniku
prekratka. Ljudje, ki ne morejo dovolj
stegniti rok, si jih ne morejo umiti pod
tekoco vodo.

Za slovo sem se v imenu Drustva dis-
trofikov Slovenije zahvalila za povabilo
in vsa prijetna dozivetja, ki smo jih pre-
Ziveli v Tehnoparku Celje.

Toplo priporo¢am, da celjski Tehnopark
obiscete v ¢im vec¢jem Stevilu, ker je re-
sni¢no enkratno, zanimivo in pouc¢no
dozivetje.

Tatjana Strm¢nik

Utrinki posebnega dozivetja
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katerem nas platforme popeljejo po naravo
-tehni¢nih vsebinah; od fizike, matematike, biolog
in raznih simulacij pa vse do sodobne robotike. S tem
smo poskrbeli, da aktivnosti sobe pobega niso utesnje-
ne na majhno, zaklenjeno povrsino, pac pa v sirsi, lahko
dostopen prostor, ki prav tako ponuja polno izzivov.
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kulturno in medgeneracijsko, saj v sobi lahko sodelu
ljudje razlicnega porekla in pripadnosti. Ni pomembno,
od kod si, kaj zmores in kdo si — pomembno je, da se
zabavas in maksimalno izkoristis vsak trenutek igre!
Soba pobega pa vas popelje tudi skozi Tehnopark, ki
je pravi biser spoznanj in odkrivanj v udovitern mestu
Celje, kiv sebinosi skrivnosten pridih starega in ocarljiv
utrip novega. Tehnopark in Celje sta pomembna dela
slovenske reprezentativnosti domacemu in tujemu
okolju.
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Na povabilo hrvaskih kolegov iz Zveze drustev distrofikov Hrvaske - SDDH nase
drustvo sodeluje kot partner v projektu Digitalno okno v svet misicne distrofije
(MD). Projekt je bil odobren v okviru Razpisa za zbiranje predlogov za leto 2021 za
program Erasmus* in se izvaja v okviru programa Erasmus+* Kljucna aktivnost 2:
Mala partnerstva. Vrednost projekta je 60.000,00 EUR. Projekt financira Evropska
komisija in sofinancira Evropska unija. Izvajalec v Republiki Hrvaski je Agencija za
mobilnost in programe Evropske unije.

V projekt je vklju¢enih 10 zaposle-
nih strokovnih delavcev, ki delajo
z mladimi distrofiki, po pet iz obeh
partnerskih organizacij. Cilji projekta
so krepitev znanj in ves¢in zaposlenih
v partnerskih organizacijah, razviti
inovativne metode dela in ustvariti
orodja za delo z mladimi z misi¢no
distrofijo. Skozi razlicna izobraze-

vanja se bodo vklju¢eni zaposleni
seznanili z digitalnimi orodji, spoznali
metode dela za samopromocijo skozi

digitalne vsebine na platformah, kot so
Facebook, Instagram, Linkedin, Twitter,
ter se seznanili z nacini izvedbe online
kampanj kot orodjem za ozave$canje
SirSe javnosti o aktualnih problemih,
s katerimi se mladi distrofiki soocajo.
Pomemben del aktivnosti projekta bo-
sta tudi izmenjava dobrih praks o upo-
rabi podpornih tehnologij za uporabo
digitalnih orodij in izdaja Priro¢nika za
delo z mladimi distrofiki, ki bo v po-
mo¢ tako zaposlenim kot tudi mladim

distrofikom. Aktivnosti projekta, ki bo
potekal do 30. 4. 2023, bodo zajemale
razli¢ne izobrazevalne delavnice, okro-
gle mize in dogodke.

Aktivnosti v programu so se pricele
s t. i. 1. Transnacionalnim sestankom
v Zagrebu, na katerem smo bili vklju-
¢eni zaposleni seznanjeni z vsebino in
potekom projekta, nato pa smo priceli
prvi sklop izobraZevanj preko zooma.
Izobrazevanje je bilo sestavljeno iz



petih modulov, kjer smo se podali v
raziskovanje samih sebe in sodelavcev
kot ¢lanov tima. Ste se kdaj vprasali,
zakaj v zZivljenju sprejemate odlocitve,
ki se vam tisti trenutek zdijo primer-
ne, kasneje pa ugotovite, da je bil cilj
dosezen po tezji, bolj zakomplicirani
poti? Zakaj nam dolocene stvari grejo
od rok, za nekatere pa, kot da imamo
dve levi roki? Zakaj v nekaterih aktiv-
nostih blestimo in jih napravimo brez
napora, v drugih pa se moramo bolj
potruditi? Skozi posamezne module
smo odkrivali odgovore na prej nave-
dena vprasanja in z zanimivim orod-
jem EDUKATOR ID - osebna izkaznica
potencialov, prepoznali svoje sposob-
nosti, talente, interese in motivacijo.
Raziskovati svoje potenciale nam
je pomagal trener mag. socialnega
dela Ivan DPordi¢. Na podlagi redenih
vprasalnikov nas je vodil skozi proces
spoznavanja in ozaves¢anja lastnih po-
tencialov in njihovega koris¢enja. Da
(s)poznamo svoj potencial, moramo
najprej spoznati sebe, kak3en je na$
temperament in kaksni so nasi talenti
in sposobnosti, ki jih lahko razvijamo in
uporabimo v vsakdanjiku. Vse to nam
daje uvid v naso avtenti¢nost, v tisto
kar smo in kar nam pomaga v Zivljenju,
da smo uspesni v zasebnem in poslov-
nem svetu. Med tem izobrazevanjem
nismo odkrivali le sebe, ampak smo
bolje spoznali tudi sodelavce. Tovrsten
trening je bil odlicna podlaga, da
okrepimo tim sodelavcev, ki v okviru
posebnih socialnih programov delajo s
¢lani, $e posebej z mladimi.

Konec marca smo na dvodnevnem
obisku v Sloveniji v okviru 2. Trans-
nacionalnega sestanka gostili ekipo
hrvaskih strokovnih delavcev in mladih
distrofikov. Predstavili smo delovanje
in posebne socialne programe drustva,
razlicne projekte in aktivnosti, v katere
so vklju¢eni mladi ¢lani drustva, udele-
zenci pa so si ogledali tudi obe drustve-
ni invalidski podjetji Birografiko Bori
v Ljubljani in Dom dva topola v Izoli. V
okviru dvodnevnega obiska je bila or-
ganizirana tudi okrogla miza, na kateri
smo izmenjali izkudnje strokovnih de-
lavcev in mladih ¢lanov obeh partner-
skih organizacij na podro¢ju uporabe
digitalnih orodij. Dvodnevno srecanje
smo zakljucili z mislijo, da so taki obiski
odli¢na priloznost, da se mladi distrofiki
spoznajo in se kaj novega naucimo iz
primerov dobrih praks kolegov.

Kot je bilo omenjeno, bo projekt pote-
kal do konca aprila naslednje leto, tako
da vas bomo o nadaljnjih aktivnostih
v projektu obvescali $e v naslednjih
Stevilkah Maz-a, vabimo pa vas, da nas
spremljate na spletni strani drustva, po
novem nas tudi na druzabnem omrezju
Facebook. Veselimo se vasih »vieckov«.

Tamara Horvat Madjar
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Mednarodni dan redkih bolezni obelezujemo 29. februarja. Kadar leto ni prestopno,
se ga obelezuje 28. februarja. Redke bolezni so tiste, za katerimi zboli pet ali manj
ljudi na 10 tisoC prebivalcev. Poznamo Sest do osem tisoC redkih bolezni in z njimi
naj bi po oceni v Evropi Zivelo okoli 30 milijonov ljudi. V Sloveniji naj bi z redkimi
boleznimi zivelo 120 tisoc ljudi.

Redke bolezni so kroni¢ne, napredu-
joce in pogosto ogrozajo Zivljenje bol-
nika. Najveckrat so posledica genske
mutacije, bodisi podedovane bodisi
spontane. Bolezenske znake pri redkih
boleznih je pogosto tezko prepoznati,
zato se diagnoze pogosto postavljajo
pozno in dostikrat napacno. Oboleli
imajo zelo okrnjeno kakovost Zivljenja
in precej krajso Zivljenjsko dobo. Se
pred nekaj leti so bili oboleli z redkimi
boleznimi sooceni z dejstvom, da je
njihovo stanje neozdravljivo in da se
bodo v Zivljenju srecevali s Stevilnimi
omejitvami. Danes pa je z izjemnim
napredkom znanosti na podro¢ju ce-
licne in genske terapije mnogim bol-
nikom omogocéeno povsem obicajno
Zivljenje.

Zdruzenje za redke bolezni Slovenije
je v sodelovanju z Ministrstvom za
zdravje letos obelezilo Dan redkih
bolezni z 8. nacionalno konferenco, ki
je potekala 25.2.2022 v spletni obliki.
Program konference je bil zelo pester.
Minister za zdravje Janez Poklukar je
na zacetku izpostavil stiri glavne cilje
pri obravnavi redkih obolenj: diagno-
stika za preprecevanje in zdravljenje,
skrb za vrhunsko zdravstveno oskrbo,

deljenje informacij za skupen napre-
dek ter integrirana socialna oskrba in
izobrazevanje vseh deleznikov. Na kon-
ferenci so tudi predstavili Nacrt dela na
podrocju redkih bolezni za obdobje
2021 do 2030 ter Akcijski nacrt za leti
2022 in 2023. Vsi predstavljeni referati
bodo objavljeni v knjizici, ki je trenutno
Se v pripravi.

Vlanskem letu je v sodelovanju Drustva
distrofikov Slovenije in Zdruzenja za
redke bolezni Slovenije ter financni
podpori podjetja Novartis nastal film
Redke bolezni v tekmi s ¢asom.

Film si lahko ogledate na https://www.
youtube.com/watch?v=xOiYw-Kf-64

Andreja Sustar
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Sodelujoci strokovnjaki na konferenci ob Dnevu redkih bolezni (zajem zaslona)

Vlada Republike Slovenije je 17. marca 2022 izdala soglasje k imenovanju

Boruta Severja, univ. dipl. pravnika, za novega direktorja Fundacije za fi-

nanciranje invalidskih in humanitarnih organizacij (FIHO). Gospod Sever,

dosedanji predsednik Nacionalnega sveta invalidskih organizacij Slovenije,

velja za dobrega poznavalca delovanja invalidskih organizacij in zagovor-

nika preglednega razdeljevanja financnih sredstev med humanitarnimi in

invalidskimi organizacijami.

FOTO: Tomi Lombatr/Delo



Ob mednarodnem dnevu invalidov,
3.12.2021 sta v Odmevih nastopila mag.
Mateja Toman, predsednica Sveta za
invalide RS, in Borut Sever, predsednik
Nacionalnega sveta invalidskih organi-
zacij Slovenije. Posnetek prispevka si
lahko ogledate v arhivu https://www.
rtvslo.si/rtv365/arhiv/1748280657?s=tv

V reviji Medicina & ljudje so v decem-
bru o svojem Zivljenju s SMA spregovo-
rili ¢lan Bogdan Bab3ek ter ¢lanici Brina
Vlaj in Tea Cernigoj Pusnjak. Clanki so
dostopni na:

« https://medicina.finance.si/8983980/
Spinalna-misicna-atrofija-Osebna-
zgodba-Bogdana-Babska)

« https://medicina.finance.
si/8984516/0sebna-zgodba-
Brine-Vlaj-bolnice-s-SMA-
Karseda-samostojno-zivljenje-mi-
omogocajo-tri-osebne-asistentke)

« https://medicina.finance.si/8984519/
Osebna-zgodba-Teje-Cernigoj-
Pusnjak-bolnice-s-SMA-Morala-sem-
nacrtovati-vsako-podrobnost-tudi-
kdo-mi-bo-pomagal-odpreti-vrata

Na spletni okrogli mizi Pogledi stro-
kovnjakov za boljse razumevanje
bolezni - spinalna misi¢na atrofija, ki
jo je 13. 12. 2021 organizirala revija
Medicina in ljudje, so se pogovarjali
o Zivljenju s spinalno misi¢no atro-
fijo (SMA). Sodelovali so izr. prof. dr.
Damjan Osredkar, dr. med., doc. dr.
Blaz Koritnik, dr. med., doc. dr. Evgen
Benedik, dr. med. doc. dr. Metka
Mohari¢, dr. med., Tea Cernigoj
Pusnjak, Bogdan Babsek, Ana Jerak
in UrS8a Omejec. Okrogla miza je bila
namenjena le strokovni javnosti.

V spletnem pogovoru z naslovom Pot
do celostnega zdravljenja tudi v nasih
rokah?, ki ga je 15. februarja 2022 pri-
pravil STAklub skupaj s predstavniki
drustev bolnikov, so sodelovali pred-
stojnik Centra za diagnostiko in zdra-
vljenje Fabryjeve bolezni v SB Sloven;j
Gradec prim. Bojan Vujkovac, dr. med.,
JoZe Faganel iz Drustva hemofilikov
Slovenije, Kristina Modiciz Slovenskega
zdruzenja bolnikov z limfomom in
levkemijo in Tea Cernigoj Puinjak iz
Drustva distrofikov Slovenije.

V oddaji Prisluhnimo tisini 9. aprila
2022 na Prvem programu Televizije
Slovenija so spregovorili o socialnih
transferjih. Za invalide, ki imajo poleg
osnovnih Zivljenjskih stroskov $e do-
datne izdatke za posebno prehrano,
terapije in nujno potrebne posebne
pripomocke zaradi svoje invalidnosti,
je to dobra novica. V oddaji je sprego-
voril druStveni sodelavec Iztok Mrak.
Posnetek oddaje si lahko ogledate na
https://www.rtvslo.si/rtv365/arhiv/
1748633927s=tv

RESITEV REBUSA

iz 36. stevilke MAZa je
»najdaljSa ¢arobna no¢ prihaja«.

Pravilno je odgovoril ¢lan drustva
in avtor nekaterih prispevkov
v MAZu Toni Skufca.

Toni, ¢estitamo!
Nagrado prejmete po posti.
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Clani Odbora za ALS so redna mese¢na srecanja v letu
2022 priceli s potopisnim predavanjem mlade popotni-
ce Dijane Catakovi¢ o celinski Portugalski in Azorskem
otok Sao Miguel. Na februarskem srecanju sta prof. dr.
Duska Meh, dr. med., in Dejan Georgiev, mag. psih.,
spregovorila o bolecini pri obolelih z ALS, marcevsko
sreCanje pa je bilo posveceno motnjam govora v sklopu
bolezni motori¢nega nevrona. Gostja srecanja, logo-
pedinja Spela Pirc iz URI Soéa, je predstavila tudi delo-
vanje komunikatorja in postopek ocene ter pridobitve
pripomocka. V aprilu smo obdelali Se eno temo, ki zelo
vpliva na kvaliteto Zivljenja ALS obolelih, in sicer motnje
poziranja. Logopedinja iz URI So¢a, Marjeta Tréek Kavci,
je v sklopu te teme predstavila tudi izsledke raziskave iz
svoje doktorske naloge o izkusnjah ALS obolelih glede
uporabe gastrostome.
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V februarju je zakljucila nadaljnje izobrazevanje sku-
pina za Nevrolingvisticno programiranje (NLP) coach
praktik. NLP Coach z naprednimi tehnikami in pristopi s
podrocja NLP in coachinga pridobi znanja in vescine za
uresnicevanje svojih skritih potencialov, tako za osebno
kot tudi poklicno rast. Udelezencem Zelimo uspesno
implementacijo pridobljenih znanj pri nadaljnjem kari-
ernem razvoju.
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Na Fundacijo za financiranje invalidskih in humanitar-
nih organizacij smo vsako leto dolzni porocati o porabi
sredstev za preteklo leto, vklju¢no s stevilom upo-
rabnikov drustvenih posebnih socialnih programov.
Strokovni sodelavci drustva so pripravili Porocilo o re-
alizaciji finan¢no ovrednotenega delovnega programa
Drustva distrofikov Slovenije iz sredstev FIHO za leto
2021, ki ga je obravnaval in sprejel drustveni upravni
odbor na seji 23. 2. 2022. Porodilo je bilo v predpisa-
nem roku oddano.

D
-

V marcu smo v sodelovanju s podjetjem B2 organizirali
osnovni tecaj Excela preko spleta. Excel predstavlja
mocno analiticno in graficno orodje, ki je uporabno
zasebno in pridobili profesionalno. Na osem urnem
tecaju so tecajniki pridobila osnovna znanja o razli¢nih
orodjih in funkcionalnostih, ki jih Excel vsebuje, ter re-
Sili nekaj prakti¢nih primerov.

o
Sy

Dober obisk spletnega potopisnega predavanja sredi
marca o Indoneziji je potrdil, da smo Ze kar malo »naveli-
¢ani« domacih logov. Clanom Ze dobro poznana popotnica
Dijana Catakovi¢ se je v Indonezijo sprva odpravila na &tiri
mesecno Studijsko izmenjavo Asia Exchange, a jo je drza-
va tako navdusila, da je svoje Zivljenje ob Indijske oceanu
podaljsala Se za Sest mesecev. Predstavila nam je avanturi-
sticno dvomesecno potovanje s skuterjem in spregovorila
0 manj poznanih otokih ter o nekaterih slabih stvareh, ki jih
kot turist v kratkem casu tezko opazis, pokaZejo pa se, ko v
drzavi Zivis dlje ¢asa.
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Tudi v letodnjem letu pri drustvu izvajamo zdravstveni
program Skupinske obnovitvene rehabilitacije v Domu
dva topola v Izoli. S programom smo priceli 11.4.2022
in bo trajal do 7. 11. 2022. Pogoj za izvajanje je uspesna
prijava na Javni razpis ZZZS za izbiro organizatorja sku-
pinske obnovitvene rehabilitacije. Pogoji za izvedbo
ostajajo na enaki ravni kot v preteklem letu. Zavod bo
sofinanciral skupinsko obnovitveno rehabilitacijo 443
zavarovanim osebam z misi¢nimi in zivéno-misi¢nimi
boleznimi in 156 spremljevalcem. Program bo potekal v
skupinah po 14 dni, s povpre¢no od 30 do 35 udelezen-
cev na posamezno skupino.
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Po izteku epidemije so se lahko ponovno priceli tudi tre-
ningi hokeja na invalidskih vozi¢kih. Treningi potekajo v
Sportni dvorani CIRIUS v Kamniku, vsak ¢etrtek od 18.30
do 20.30 ure. Hokejisti v svoje vrste vabijo nove ¢lane.

o
S

Nase drustvo ima pridobljen status nevladne organiza-
cije vjavnem interesu na podrocju socialnega varstva in
na podro¢ju zdravstvenega varstva. Do 31. marca smo
bili na podlagi dolo¢il Zakona o nevladnih organizacijah
zavezani k predlozitvi porocil za pretekli dve leti, zdoka-
zili o aktivnostih in pomembnejsih dosezkih, in progra-
ma bodocega delovanja za nasledniji dve leti, loeno za
obe podrodji. Porocili in plana delovanja je obravnaval
in sprejel drustveni upravni odbor na seji 31. 3. 2022.

BIO - QINON Q10

O
Sy

Prav tako v marcu smo v sodelovanju z jezikovno 3Solo
Lingula priceli z zacetnim tecajem italijan3¢ine, s pou-
darkom na komunikaciji v raznolikih vsakodnevnih situ-
acijah. Tecaj poteka v manjsi skupini zizkuseno uciteljico
preko MS Teams, in s priloZzenimi e-gradivi za sprotno
ucenje in utrjevanje snovi. Tecajniki se bodo srecevali 15
ponedeljkov popoldan.

)
—

Po dvoletnem premoru smo v letoSnjem letu zopet
izvedli aktivno klimatsko rehabilitacijo, ki je potekala
v okviru programa Ohranjevanje zdravja med 25. 3.in
8.4.2022 v Domu dva topola v Izoli. Aktivnosti v okvi-
ru programa se je v letosnjem letu udeleZilo 64 ¢lanov.

Andreja Sustar

Drustvo distrofikov Slovenije ponuja Q10 v treh oblikah, in sicer v obliki kapsul, sirupa ali ustnega
prsila. Sirup in ustno razprsilo sta Se posebej primerna za ljudi, ki ne morejo uzivati kapsul.

Bio-Qinona Q10 v kapsulah je pakiran v skatli po 150 tablet, posamezna kapsula vsebuje 100 mg
Q10. Ob odmerku ene kapsule na dan skatla zadostuje za 5 mescev.

Quvital® Q10 Forte je prehransko dopolnilo v tekoci obliki z okusom jabolka.
V obic¢ajnem dnevnem odmerku (dozirna zlicka 5 ml) vsebuje 75 mg aktivne vodotopne oblike
koencima Q10 (Q10Vital®), poleg tega pa vsebuje se vitamin B1 (tiamin). Ob odmerku ene

dozirne zlicke na dan izdelek zadosca za 36 dni.

Quvital® Q10 ustno prsilo prav tako kot tekocina poleg Q10 vsebuje tudi vitamin B1 (tiamin).
Dnevni odmerek (5 razprskov) vsebuje 50 mg aktivne vodotopne oblike koencima Q10 (Q10Vital®).
Prsilo ima okus ananasa. Ob dnevhem odmerku 5 razprskov izdelek zado$¢a za 30 dni.

Drustvo sofinancira nakup vseh treh oblik Q10 in sicer posamezniku za placilo ostane
za kapsule 52,00 EUR, za tekoc¢i Q10 15,00 EUR in ustno prsilo 8,00 EUR.

Q10 narocite pri sodelavki Natasi Kosi po telefonu na st. 01/47 20 501 ali
e-posti natasa.kosi@drustvo-distrofikov.si. Ob narocilu boste prejeli poloZnico za placilo
in ko jo boste poravnali, vam bomo naro¢eni Q10 poslali po posti.



V Cirius Kamnik je v soboto, 12. marca 2022, potekalo prvo letosnje ligasko tekmo-
vanje posameznikov v boccii, na katerem so tekmovali tudi clani nasega drustva.
Tekmovanje je potekalo v kategorijah BC1, BC2, BC3, BC4, BC5 in OPEN.

Za Drustvo distrofikov Slovenije so tekmovali Matjaz in Nata$a Bartol, Niko in Timi Cizek, Tatjana Strménik, Tina Cerk, Oliver
Jangelov in Klemen Kramzar, ki so tekmovali v kategorijah BC3, BC4 in OPEN. Za Tino, Oliverja in Klemena je bilo to prvo
tekmovanije, saj so se drustvenim bocarjem pridruzili v tem letu. Na ligaskem tekmovanju je tekmoval tudi ¢lan Gasper
Kalajzi¢, ki tekmuje za Cirius Kamnik.

Zmagovalne uvrstitve v posameznih kategorijah, v katerih je nase drustvo imelo svoje predstavnike:

BC3: BC4:

1. Gadper Kalajzi¢ (na sredini) 1. Matjaz Bartol (na sredini)
2. Nika Skof 2. Niko Cizek (desni)

3. Klemen Kramzar (levi) 3. Tatjana Strm¢nik (leva)

Naslednje ligasko tekmovanje v posamezni konkurenci bo
23. aprila 2022 ob. 9. uri v Cirius Kamnik.

Povzeto po http://boccia.si/
Andreja Sustar

OPEN:

1. Timotej Cizek (na sredini)
2. Armin Cati¢

3. Manca Walland
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Drzavni zbor RS je na plenarni seji dne 16. 3.
2022 sprejel sklep o imenovanju ¢lanov Sveta
Fundacije za financiranje invalidskih in humani-
tarnih organizacij v Republiki Sloveniji za man-
datno obdobje 2022 - 2027. V Svet Fundacije je
bil za dobo petih let na predlog nasega drustva
in reprezentativnih in drugih invalidskih orga-
nizacij, ki delujejo na drzavni ravni ter se zdru-
Zujejo v Nacionalni svet invalidskih organizacij
Slovenije, imenovan sodelavec nasega drustva
Iztok Mrak, univ. dipl. soc. delavec.

Na 10. korespondencni seji je upravni odbor
drustva v delovno skupino NSIOS za pripravo
predloga ureditve pravice do invalidnine za te-
lesno okvaro imenoval Mojco Sudecin v delovno
skupino NSIOS za dostopnost informacij in ko-
munikacij Blaza Urbanca.

Na 11. korespondencni seji je upravni odbor dru-
$tva imenoval strokovno komisijo za obravnavo
pritozb glede izbirnega postopka za obnovitve-
no rehabilitacijo v Domu dva topola za leto 2022
v sestavi prof. dr. Janez Zidar, dr. med., doc. dr.
Primoz Novak, dr. med.in Teja KovacecHermann,
dr. med..

Na 11. korespondencni seji je upravni odbor
drustva za clana upravnega odbora Zveze za
Sport invalidov Slovenije - Slovenskega paralim-
pijskega komiteja za dokon¢anje mandatnega
obdobja 2021 - 2025 imenoval Tilna Ribnikarja.

Vabimo vas, da spremljate objave
na drustveni spletni strani
www.drustvo-distrofikov.si

in po novem tudi na FB strani!
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Ziveti in upati je naslov knjige Vinka Rozmana, enega izmed pobudnikov in ustanovi-
teljev Odbora za ALS, ki v letosnjem letu praznuje 20. letnico delovanja.

Naslov knjige dobro ponazori obcutja
vsakega obolelega ob postavitvi dia-
gnoze, ki zadane kot strela z jasnega
neba, torej kako Ziveti s to diagnozo
in imeti upanje, da se bo medicina ¢im
prej “dokopala” do ucinkovitega zdra-
vila. Gospod Vinko Rozman je zbolel v
zgodniji 60 letih, ko se je ravno upokaojil
in imel v nacrtu cel kup osebnih pro-
jektov, za katere je prej zmanjkovalo
Casa. Bil je pedagog in pisana beseda
mu je bila blizu, zato ne preseneca, da
se je lotil pisanja dnevniskih zapisov o
vsakdanu obolelega z ALS. Vendar to
ni bil edini nac¢in njegovega soocanja
z obolenjem. Zelel si je spoznati tudi
druge obolele, se z njimi o obolenju
pogovarjati in deliti izkusnje. Gnala pa
ga je tudi iskrena Zelja narediti nekaj
dobrega za Sirso skupnost. Ko je na
enem izmed zdravstvenih pregledov
spoznal soobolelega Andreja Campo,
so skupaj s soprogrami Slavko Rozman
in Metko Habi¢ prisli na idejo, da poi-
$¢ejo Se koga od obolelih in pri¢nejo
s prizadevanji za priznanje zdravila
Rilutek (Riluzol) v Sloveniji. Obrnili

so se na nase drustvo in na zdravni-
ke prof. dr. Janeza Zidarja, prof. dr.
Antona Zupana in asist. mag. Alesa
Praznikarja. Rezultat te, v danasnjih
¢asih bi temu rekli civilne iniciative, je
bila ustanovitev Odbora za ALS in regi-
stracija zdravila Rilutek 25.11.2005 tudi
v Sloveniji. Da se je slednje uresnicilo,
gre velika zasluga zdravstvenemu timu
iz Klini¢nega instituta za klini¢no ne-
vrofiziologijo Nevroloske klinike UKC
Ljubljana, ki se je prav tako v letu 2002
oblikoval v Tim za ALS.

V teh dvajsetih letih se je v okviru
drustva z delovanjem Odbora za ALS
nadgradila organizirana skrb za ALS
obolele. Strokovni sodelavci drustva
nudimo pomo¢ obolelim z ALS na
razli¢cnih podrog¢jih in smo na voljo,
¢e kdo potrebuje pogovor o svojih
tezavah, da ga nekdo slisi in poslusa.
S svojim delovanjem smo usmerjeni k
izboljsanju kvalitete Zivljenja obolelih
in svojcev, saj pozornost posvecamo
tudi tistim, ki Zivijo z obolelim z ALS
ali so udelezeni pri skrbi za obolelega.

UdelezZenci ustanovnega srecanja Odbora za ALS

V teh letih smo spoznali izjemne ljudi,
ki so nas ucili o obolenju in skupaj z
njimi smo nabirali izkusnje.

Ideja Vinka Rozmana o zdruZevanju
obolelih v Odbor za ALS 3e vedno zivi.
Na to smo ponosni, zato bomo 20.
obletnico delovanja Odbora slavno-
stno obelezili na Svetovni dan ALS
21. junija 2022. Slavnostni dogodek
bomo organizirali v sodelovanju s
Timom za ALS, ki prav tako praznuje
okroglo dvajset letnico delovanja.
Dogodek bo potekal v popoldanskem
¢asu v hotelu Mons v Ljubljani, raz-
deljen pa bo v uradni del s predavaniji
in druzabni del s pogostitvijo. Program
je v pripravi in vas bomo o njem pra-
vocasno obvestili, Ze zdaj pa vas va-
bimo, da si 21. junij rezervirate ¢as
za praznovanje okroglega jubileja
Odbora za ALS. Za vse, ki se dogodka
ne boste mogli udelezZiti, bo organizi-
ran tudi spletni prenos.

Eden izmed namenov delovanja
Odbora je tudi ozavescanje Sirse javno-
sti o ALS obolenju in o tezavah, s kate-
rimi se srecujejo oboleli in svojci. V ju-
bilejnem letu si Zelimo, da bi v medijih
imeli ve¢ priloZznosti, da spregovorimo
0 ALS obolenju in predstavimo osebne
izkusnje obolelih in svojcev. Prav s tem
namenom smo se odzvali povabilu
Matjaza Hribljana in Kolesarskega
kluba Jan Sport iz Vrhnike, da sode-
lujemo v dobrodelnem kolesarjenju po
212 slovenskih ob¢inah.

Matjaz Hribljan je mlad cestni kolesar,
doma iz Ivanjega sela. Je kolesarski
strokovnjak in svoje bogate izkusnje
deli v vlogih na svoji FB strani in YT ka-
nalu. V prostem casu je tudi prostovolj-
ni gasilec, tako da ideja, da kolesarjenju



Matjaz Hribljan bo kolesaril za obolele z ALS

prida dobrodelnost, ne preseneca.
V lanskem letu je tako en dan kolesaril
zMihom DezZelakom, ki zRadiem 1 vsa-
ko leto zbira denar za pocitnice otrok,
dobrodelno pa je tudi prekolesaril
slovensko diagonalo. Njegov letosnji
osebni projekt je v 13 dneh preko-
lesariti vseh 212 slovenskih obdin, s
pricetkom 19. julija v Cerknici. Trasa
kolesarksega podviga je trenutno v
pripravi, zato vas bomo o morebitnih
postankih v vasem kraju 3e obvestili,
hkrati vas vabimo, da spremljajte obja-
ve na drustveni spletni (www.drustvo-
distrofikov.si ) in FB strani.

Ob takih donatorskih akcijah se zastavi
vprasanje, ¢emu nameniti zbrana sred-
stva. Strokovni sodelavci drustva smo
odlogitev skrbno premislili in pri pre-
dlogih izhajali iz potreb obolelih z ALS,
ki jih zaznavamo pri svojem delu in ki
jih drugi finan¢ni viri ne omogocajo
realizirati. Zavedamo se neenakoprav-
nega polozaja pri zagotavljanju ustre-
zne fizicne pomod¢i med obolelimi, ki
so upraviceni do osebne asistence, in
obolelimi, ki do nje, zaradi strostne
omejitve 65 let, niso upraviceni, zato
smo se odlocili, da se del zbranih sred-
stev nameni za kritje stroskov pomoci
na domu. Oboleli se na drustvo pogo-
sto obracate s prosnjo po izposoji ele-
ktricne negovalne postelje, v zadnjem
¢asu tudi po izposoji stropnega dvi-
gala. Zal imamo na drustvu le tri take
postelje, ki so ves ¢as v uporabi, stro-
pnega dvigala za izposojo pa niti nima-
mo, zato si zelimo fond pripomockov,
ki jih izposojamo, dopolniti s pomoc¢jo
donatorskih sredstev. Zavedamo se, da

so Casi tezki in da se sredstev mogoce
ne bo nabralo niti za uresnicitev ene-
ga nasega predloga. Ce ne drugace,
se nam zdi zelo pomembno Ze to, da
jasno in glasno spregovorimo o ALS
obolenju.

Seveda potek akcije ni odvisen le od
Matjaza in ekipe Jan Sporta, ki bodo
skrbeli za organizacijo in izvedbo,
ampak tudi od drustva in obolelih z
ALS. Naloga drustvenih sodelavcev v
tej akciji bo, da bomo donatorjem po-
jasnjevali in posredovali informacije o
ALS obolenju, jih povezovali s strokov-
njaki in obolelimi ter iskali kanale za
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medijsko podporo akciji. Sodelovanje
obolelih z ALS vidimo na naslednjih
podrogjih: vabimo vas, da predstavi-
te svojo Zivljenjsko zgodbo javnosti,
se udelezite Matjazevega postanka
v vasem kraju, vasi svojci ali prijatelji
lahko del poti prekolesarijo skupaj z
Matjazem ali pa pomagate vzposta-
viti kontakt z lokalnim medijem itd.
Obolele z ALS vabimo, da premislite o
nasih predlogih in nam sporocite svoje
mnenje. Vasih predlogov in sodelo-
vanja bomo zelo veseli. Seveda pa k
sodelovanju vabimo tudi druge ¢lane
drustva.

V tujini so akcije zbiranja donatorskih
sredstev ustaljena praksa zdruzenj.
Nase drustvo je v preteklosti izvedlo
ve¢ manjsih akcij (za nakup elektri¢ne
postelje in dihalnega aparata, za sofi-
nanciranje najemnin za dihalni aparat,
za izdajo knjige Ziveti in upati), v letu
2014 pa smo sodelovali v ve¢ji med-
narodno odmevni akciji »lce Bucket
Challenge, s katero so se zbirala sred-
stva za raziskave ALS.

Veselimo se Matjazevega dobrodelne-
ga kolesarjenja zobiskom 212 ob¢in, saj
bo to odli¢na priloZznost za ozaves¢anje
sirSe javnosti o ALS obolenju, z akcijo
pa bomo tudi zaokrozZili praznovanje
20. obletnice delovanja Odbora za ALS.

Andreja Sustar

Mednarodni dobrodelni izziv Ice Bucket Challenge, 2014



BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

Usodni dogodki nas krepijo

Za nami je zahtevno poslovno leto 2021, ki je potekalo v znamenju nadaljevanja
epidemije koronavirusa ter velike materialne skode, katero je podjetje utrpelo v
jesenskih poplavah. In ko smo verjeli, da smo doziveli ze skoraj vse, nas je v casu
priprave zaklju¢nega racuna pretresla novica, da se je za vedno poslovil dolgoletni
sodelavec in ¢lan nadzornega sveta lvo Jakovljevic ter nekaj dni za tem Se novica, da
je izbruhnila vojna v Ukrajini.

Februar je mesec, v katerem ocenju-
jemo doseZene rezultate poslovanja
v preteklem letu. Celovita analiza po-
slovanja je pokazala, da smo, ne glede
na Stevilna nepredvidljiva dogajanja v
poslovnem okolju, v Birografiki BORI
realizirali dober poslovni rezultat.
Poleg ekonomskih olajsav, namenje-
nim invalidskim podjetjem, je bila
Birografika BORI tako kot ostali gospo-
darski subjekti v Sloveniji v okolis¢inah
Siritve koronavirusa, delezna tudi po-
sebnih drzavnih pomodi, ¢e je izkazo-
vala upravienja na temelju sprejete
interventne zakonodaje. Za omilitev
negativnih posledic epidemije so bili
na nacionalni ravni sprejeti obsezni
paketi ukrepov, usmerjeni v blazenje
izpada prihodkov gospodarstva in
prebivalstva, zagotavljanje likvidnosti
in podporo pri ponovnem okrevanju
gospodarske aktivnosti.

Graficna dejavnost sodi med panoge,
ki jih je pandemija zelo prizadela, kar
se odraza v padcu gospodarske rasti,
nizji potro3nji in proizvodnji. Navedeni
vplivi na poslovanje podjetja so bili
tekom leta relativno mocni. Brez uve-
ljavljanja interventnih ukrepov vlade,
kot na primer nadomestilo place za ¢a-
kanje na delo, nadomestilo za skrajsani
delovni ¢as, nadomestilo za odrejeno
karanteno in nadomestilo za visjo silo,
bi imeli med letom teZave pri ohranja-
nju poslovnih procesoy, likvidnosti in
delovnih mest. Po preverbi pogojev za
drzavne pomoci na prese¢ni datum, in
sicer zadnji dan lanskega leta, smo bili
ob upostevanju 13,34 % padca prihod-
kov od prodaje proizvodov in storitev
v letu 2021 glede na leto 2019, upra-
viceni do drzavnih pomoci za zgoraj
navedene ukrepe.

Virus Covid-19.

Poplavljeni stroji in pisarna.

Poleg spopadanja s posledicami pan-
demije pa smo konec septembra v
podjetju doziveli e naravno ujmo,
v kateri je prislo do poplave prosto-
rov kopirnice, proizvodnih prostorov
tiskarne, sistemske sobe, dvigala ter
posledi¢no velike materialne skode na
strojni in rac¢unalniski opremi. V nave-
denih razmerah je prislo tudi do popol-
nega izpada delovanja informacijskega




BARVITOST BIROGRAFIKE BORI

sistema. Z veliko truda in ob pomoci
zunanjih sodelavcev smo uspeli sis-
tem usposobiti v Stiriindvajsetih urah,
ter povrniti vse podatke brez kakrsnih
koli izgub. Zaradi poskodb na strojni
opremi in nezanesljivosti delovanja
zaradi vode poskodovanih kompo-
nent, smo vecino podatkov virtualnih
streznikov preselili na izposojeno
strojno opremo, ki nam je omogocila
nemoteno in stabilno delovanje infor-
macijskega sistema. V poplavi sta bila
uni¢ena tudi dva digitalna tiskarska
stroja znamke Arizona, katera smo na-
domestili z novim digitalnim strojem

Vnos in postavitev novega digitalnega stroja.

za ploski tisk Hand Top, kar je zahteva-
lo $e dodatno investiranje v velikofor-
matni stroj za kasiranje. Za kopirnico
je bil sele pred dnevi izdobavljen nov
¢rno bel digitalni kopirni stroj kot na-
domestilo za v poplavi unicen kopirni
stroj. Velike tezave so bile tudi pri iz-
dobavi v poplavi uni¢ene racunalniske
opreme in odpravi okvar na dvigalu.

Ker so vsi procesi v podjetju informa-
cijsko podprti, je podjetje usodno ve-
zano na zagotavljanje razpoloZljivosti
in odzivnosti informacijskega sistema,
ki pa je bil zaradi poplave kratek cas
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neodziven. Velika zahvala gre zaposle-
nim, ki so v ¢asu poplave bili na deluin
so s takojsnjim ukrepanjem storili vse,
kar je bilo v danih razmerah mozno,
da je Skoda manjsa kot bi lahko bila, in
tudi poslovnim partnerjem, ki so nam
nesebi¢no priskocili na pomoc¢ ter
zacasno odstopili graficno opremo in
serverje, da smo resni¢no v zelo krat-
kem ¢asu lahko vzpostavili poslovanje
podjetja.
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In ko smo se vsaj malo opomogli od co-
vida in poplave, nas je presenetila vest
o smrti Iva Jakovljevi¢a. Le malo kdo
ve, da je bil lvo tudi ¢lan Nadzornega
sveta podjetja, katerega funkcija ni od-
locanje, ampak v imenu ustanovitelja
in lastnika spremljanje in preverjanje
poslovanja podjetja. Ivo je bil s svojim
odgovornim delovanjem kot nadzor-
nik Drustva distrofikov Slovenije zvest
ideji in poslanstvu nasega invalidskega
podjetja. S svojim ¢utom za ustvarjal-
nost in motiviranostjo je podpiral ra-
zvojne usmeritve podjetja na podro¢ju
usposabljanja in zaposlovanja invali-
dov kakor tudi na graficnem podrocju.
Se zlasti se je razveselil vsake nove
zaposlitve mladega distrofika, vsake
nove tehnoloske pridobitve podjetja
in seveda dobrih poslovnih rezultatov.
Med ¢lani Nadzornega sveta je zazijala
praznina, ki je ne bo mogoce nadome-
stiti ¢ez no¢, izgubili smo predanega
¢lana in srénega sodelavca, na kate-
rega smo se lahko vedno zanesli. Kot
¢lan Nadzornega sveta se je skupaj s

strokovnimi sodelavci podjetja redno
udeleZeval konferenc invalidskih pod-
jetij v organizaciji Zavoda invalidskih
podjetij Slovenije (ZIPS) in spremljal
trende zaposlovanja in usposabljanja
invalidov tudi v mednarodnem okolju.

Ne glede na vse okolis¢ine v letosnje
leto vstopamo pogumno in odlo¢no.
V zdajsnjih zelo negotovih razmerah
zaradi sankcij in omejitev ob izbruhu
vojne v Ukrajini, ko se gospodarsko in
politicno dogajanje tako po svetu kot
doma nenehno spreminja, poslovnih
procesov podjetja pa ni mogoce kar
na hitro prilagajati in spreminjati, je
zelo tezko realno oceniti polozaj pod-
jetja v letoSnjem letu in nadaljnji razvoj
poslovnih tokov. Vsekakor se vsak dan
posebej sprasujemo, kako naprej v ludi
novih izzivov.

V domacem poslovnem okolju se bo-
mo gotovo soocali z negativnimi vplivi
energetske krize tako na inflacijo kot
posledi¢no na rast Zivljenjskih stro-
skov. Izzivi podjetja bodo pritisk na

rast plac in visji stroski poslovanja, ka-
kor tudi iskanje kvalificiranih delavcev
ter odpravljanje posledic epidemije
koronavirusa. Velja pa opozoriti, da
kljub razvoju cepiva obstaja 3e veliko
nejasnosti glede nadaljnjega poteka
pandemije. Zgolj predpostavljamo
lahko, da ukrepi za zajezitev ne bodo
vec¢ omejevali javnega Zivljenja in dela
ter da se obnasanje potrosnikov povr-
ne v ustaljene okvirje. Prav zato bomo
predvsem z znanjem in delavnostjo
zaposlenih stopali po poti obvladova-
nja Stevilnih tveganj in uresnicevanja
zastavljenih ciljev ter nalog podjetja.
Ovire in izzivi bodo vedno prisotni,
vendar verjamemo, da jih bo mogoce
resiti. Slednje bi si zagotovo zelel tudi
Ivo, da se Zivljenje in delo vseh nas ne-
moteno nadaljuje.

= Poslovodja
Renata Puncuh Radovanovic,
univ. dipl. iur.

Ivo s sodelavci na konferenci invalidskih podijetij, Ljubljana 2016.
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OAZA DOMA DVA TOPOLA

Vadba dihalnih misic

Tezko dihanje je simptom, ki ga obcuti vecina ljudi z misi¢nimi in Ziv€no-misicnimi
obolenji ter predstavlja enega izmed glavnih vzrokov za slabo kvaliteto zivljenja.

Respiratorne tezave povzroca oslabe-
lost vdisnih in izdisnih misic ter posle-
di¢no dihanje preko trebusne prepone.
NajpogostejSe respiratorne tezave so
Sibak kaselj, nabiranje sluzi v spodnjih
dihalih, oslabljeno dihanje med spa-
njem, nerazvitost prsnega kosa ter
ponavljajoce okuzbe dihal.

RESPIRATORNA OBRAVNAVA

V sklopu respiratorne fizioterapije v
Domu dva topola obolele z misi¢nimi
in Zivéno-misi¢nimi obolenji redno
spremljamo z meritvijo spirometrije,
s katero merimo plju¢ne funkcije, kot
so vitalna kapaciteta (VC), forsiran
ekspiracijski volumen v prvi sekundi
(FEV1) ter najvecji inspiracijski in ek-
spiracijski tlak.

Ze vrsto let vsakodnevno izvajamo
dihalne vaje, ki privedejo do izboljsa-
nja dihalnih funkcij ter boljse telesne
kondicije. Prav tako izvajamo asistirano
izkasljevanje, ventilacijo ter mobilizaci-
jo prsnega kosa za vse obolele, ki imajo
vitalno kapaciteto nizjo od 50 %.

POWERBREATHE DIHALNI
PRIPOMOCEK

V letodnjem letu smo nadgradili
program respiratorne fizioterapije s
POWERbreathe aparatom, ki predsta-
vlja svetovno vodilno tehnologijo rese-
vanja respiratornih tezav v zdravstvu.
V zadnjih letih so namre¢ raziskave v
svetu in tudi pri nas pokazale pozitivhe
u¢inke vadbe na delovanje dihalnih
misic. Laboratorijski testi so pokazali,

dalahko s samo tridesetimi vdihi 2-krat
dnevno dosezemo povecanje mocdi
inspiratornih misic pri misi¢no in Zzivc-
no-misi¢no obolelih. Prav tako pa je
pripomocek primeren tudi za osebe z
astmo, s KOPB-jem, s srénim popusca-
njem, s cisti¢no fibrozo ter posamezni-
kom po preboleli bolezni covid-19.

Pri prvem obisku osebi razlozimo
pomen in potek testiranja s POWER-
breathe aparatom in opravimo meritve
modi inspiratornih dihalnih misic. Nato
posameznika opremimo z mehanskim
POWERbreathe pripomockom in navo-
dili za vsakodnevno uporabo na domu.
POWERbreathe je pripomocek za vad-
bo misic, ki sodelujejo pri vdihu. Pri
dihanju preko mehanskega aparata je
vdih otezen in s tem omogoca vadbo
inspiratornih misic. Izdih ni oteZen in
poteka povsem naravno. To omogoca
dihalnim misicam pocitek in sprostitev.

Nacin vadbe se prilagodi vsakemu
posamezniku, obicajno pa so ucinki
opazni Ze po nekaj mesecih redne
uporabe pripomocka s po tridesetimi
vdihi 2-krat dnevno. Po dolo¢enem ob-
dobju vadbe se osebo ponovno testira
(na vsake 3 mesece) ter vidi morebitne
spremembe in izboljsave, ki sluZijo kot
vodilo pri nadaljnjemu planiranju vad-
be s POWERbreathe pripomockom.

= Sluzba fizioterapije
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V nadaljevanju prispevka so predstavljene prilagoditve nacina priprave hrane,
razlicne konsistence in testne metode, s katerimi preverimo uspesnost izvedene
prilagoditve pripravljenega obroka.

Pri pripravi primerne konsistence hra-
ne in tekoc¢ine nam je v pomoc¢ globalni
standard mednarodne iniciative IDDSI
-Smernice za standardizacijo prehrane
pri osebah z motnjami poziranja, ki so
prestavljene v nadaljevanju.

Posamezna stopnja je oznacena s Ste-
vilko, opisom in definicijo konsistence
ter testno metodo, s katero preverimo
uspesnost prilagoditve. Testne meto-
de so: test pretoc¢nosti (uporabimo 10
ml brizgo), test kapljanja z vilice (upo-
rabimo obicajno vilico), test nagiba
Zlice (uporabimo obicajno Zlico), test
s pritiskom vilice, test s pritiskom Zlice,
test s pal¢kamiin test s prstom. Stopnja
3in 4 se pojavljata pri tekocinah in tudi
pri hrani.

Stopnja 0

Obarvana je z belo barvo ter opisno
ozacena kot “tekoce”. Izvede se test
pretocnosti, pri cemer mora v 10 se-
kundah iz brizge izte¢i vsa tekocina.
Primer: voda, ¢aj.

Stopnja 1

Obarvana je s sivo barvo ter opisno
oznacena kot “rahlo zgosceno”. lJe
gostejsa kot voda, pitna po slamici, z
brizgo ali dudo. Izvajamo test pretoc-
nosti, kjier mora v 10 sekundah v brizgi
ostati 1 -4 ml tekocine. Primer: mleko.

Stopnja 2

Obarvana je z roza barvo ter opisno
oznacena kot “delno zgosc¢eno”. Iz Zlice
taksna tekocina stece pocasneje kot
popolnoma tekoca tekocina. Za pitje
po slamici mora bolnik vloZiti nekaj
vec truda kot pri pitju tekocih tekocin.
Izvajamo test pretocnosti, pri katerem
mora v 10 sekundah v brizgi ostati Se

IDDSI

0BICAINA
LAHKO 2ZVECUIVA

International i Diat
SMammm
www.iddsi.org

MEHKA IN RAZKOSANA

PRECEJ GOSTA

TEKOCA

Vir: Odprta platforma za smernice IDDSI. www.iddsi.org <27.11.2021>.

4 - 8 ml tekocine. Primer: breskov ali
mareli¢ni gosti sok, tekodi jogurt.

Stopnja 3

Obarvana je zrumeno barvo ter opisno
oznacena kot “zmerno zgos$¢eno” oz.
»utekocinjeno«. Lahko se pije iz ko-
zarca ali po $irsi slamici ali dudi s 3irSo
odprtino. Hrano te stopnje ne more-
mo jesti z vilico, lahko pa jo uZivamo
z Zlico. Tekocina oziroma hrana se po
vnosu v ustno votlino takoj pogoltne,
predelava v ustni votlini ni potrebna.
Izvajamo test preto¢nosti, pri katerem
mora po preteku 10 sekund v brizgi
ostati celotna koli¢ina snovi. Primeren
je tudi test kapljanja z vilice, kjer mora
pocasi kapljati skozi zareze vilice. Pri
pritisku vilic na povrsino jedi ne pusti
znacilnega vzorca. Naslednji test, ki ga

lahko uporabimo, je test z Zlico, kjer se
jed zlahkoto razlije iz Zlice in se na zlico
ne prijema. Pri testu s prstom ugota-
vljamo, da je jed nemogoce zadrzati s
prsti, saj le-ta enostavno drsi med prsti
in na njih pusca sledi. Primeri: krema,
med, buc¢na kremna juha.

Stopnja 4

Obarvana z zeleno barvo ter opisno
oznaCena kot »zelo zgosceno« oz.
»pasirana hrana, ¢vrsti pire«. Po nava-
di to konsistenco jemo z Zlico in je ne
moremo piti iz kozarca ali preko slami-
ce. Ni je potrebno zvediti ali kakorkoli
predelati v ustni votlini. Izvajamo test
kapljanja z vilice, kjer le majhen delez
pronica skozi, sicer pa snov ostane na
vilici. Pri pritisku vilic na povrsino jedi,
le-ta pusti znacilen vzorec. Priizvajanju



testa s prstom, snovi ne moremo prijeti
in zadrzati, le-ta pa na kozi pusca sledi.
Pri testu s palckami ugotovimo, da sno-
Vi z njimi ne moremo drzati. Pri testu z
Zlico ugotavljamo, da snov z lahkoto
drsi iz zlice. Ob prenosu iz Zlice na pod-
lago, jed le malo spremeni obliko in se
po podlagi ne razleze. Primer: Cvrsti
jogurt, puding.

Stopnja 5

Obarvana z oranzno barvo ter opisno
oznacena kot »mleta, sesekljana hra-
na«. To je mehka in vlazna hrana, pri
kateri se ob serviranju ne pojavi odvec-
na tekocina. V hrani so lahko prisotni
majhni vidni kos¢ki hrane (za otroke 2
-4 mm, za odrasle 4 mm). Kosc¢ke lahko
v ustni votlini enostavno pretlacimo z
jezikom. Izvajamo test z vilico, kjer ob
pritisku vilice na hrano le-to enostavno
zmanjsamo 3e na manjse kosc¢ke. Hrano
lahko enostavno potla¢cimo med zare-
ze vilice. Zajeta hrana ostane na vilici
in ne pronica skozi zareze. Test z Zlico
nam pokaze, da hrana na zlici ohrani
svojo obliko. Ce Zlico obrnemo, mora
le-ta z lahkoto zdrseti z nje. Na podlagi
se lahko hrana nekoliko razleze. Pri te-
stu s pal¢kami lahko hrano zajamemo
in drzimo. Pri testu s prstom hrano z
lahkoto zadrzimo, prav tako pa jo lahko
tudi s prsti pretlacimo. Primer: mehka
umesana jajca.

Stopnja 6

Obarvana z modro barvo ter opisno
oznacena kot »mehki grizljaji«. Hrano
te konsistence lahko jemo z vilico. Je
mehka, nezna, vlazna in brez odvecne
tekocine. Velikost ko3¢kov te hrane je v
velikosti griZljaja. Pri testu z vilico nam
mora uspeti, da z njo razrezemo hrano
na majhne koscke. S pritiskom vilice
(pritisk palca je tolikSen, da barva koze
pod nohtom posvetli) se konsistenca
zmecka in spremeni obliko ter se ne vr-
ne v prvotno. Pri testu z Zlico moramo,

isto kot pri prejsnjem testu doseci, da
hrano razrezemo in ob pritisku mora
spremeniti obliko ter ostati spremenje-
na. Pri testu s pal¢kami hrano z lahkoto
razkosamo na manjse kose. Primer:
carski prazenec.

Stopnja 7

Obarvana s ¢rno barvo ter opisno ozna-
¢ena kot »navadna dieta«. Pri stopniji 7
ni predpisov o konsistenci hrane. To je
normalna, vsakdanja hrana, ki je razvoj-
no in starostno primerna posamezniku.
Konsistence so lahko trde, hrustljave ali
naravno mehke. Testiranje pri tej sto-
pnji ni potrebno.

Smernice in testne metode so pre-
vedene v slovenski jezik in so prosto
dostopne na spletnem viru.

Ob napredovali bolezni prihaja zaradi
disfagije do podaljsanega ¢asa hranje-
nja, slab3a se dihalna funkcija in veca
nevarnost zadusitve. Zadostnega vno-
sa hranil tudi s prilagojeno konsistenco
ne moremo vec doseci, oboleli hujsa.
Izrednega pomena je pravocasna od-
locitev za vstavitev gastrostome, pre-
den pride do obseZne izgube telesne
mase in poslab3sanja dihalne funkcije.

Vstavitev gastrostome je planiran poseg
s krajSo hospitalizacijo na Nevroloski
kliniki v UKC Ljubljana. V obravnavo
obolelega na oddelku je vklju¢en tim,
ki ga sestavljajo zdravnik nevrolog,
medicinske sestre, zdravstveniki, kli-
ni¢ni logoped, klini¢ni dietetik, fiziote-
rapevt, respiratorni fizioterapevt in po
potrebi Se drugi strokovnjaki. Oboleli
in njegovi svojci prejmejo natancna
pisna in ustna navodila za hranjenje in
nego gastrostome.

Za hranjenje po gastrostomi lahko
uporabljamo hrano, ki je pripravljena

iz kuhanih ali dusenih Zivil z dodat-
kom tekocine (voda, juha, zelenjavni
in sadni sok). Sestavine zmiksamo in
precedimo skozi gosto zi¢nato cedi-
lo, da dobimo konsistenco podobno
gostemu soku. Pripravljamo mlecne,
mesno-zelenjavne in sadne obroke.

Visokoenergijske in visokobeljakovinske
obroke dodajamo tudi v obliki enteral-
ne prehrane, ki jo na recept predpise
zdravnik nevrolog.

Ustrezno prilagojena konsistenca jedi je
pogoj za varno hranjenje obolelih z ALS.

Sandra Beer Gregore,

univ. dipl. inZ. Zivil. tehnol.

Klini¢na dietetic¢arka, UKC Ljubljana,
SluZba bolniske prehrane in
dietoterapije, Enota za dietetiko
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Vabimo vas, da delovanje drustva in izvajanje posebnih socialnih programov podprete

tako, da drustvu namenite 1 % dohodnine. Vabimo vas, da izpolnite obrazec, ki ga

dobite na drustveni spletni strani www.drustvo-distrofikov.si, v zavihku Donacije.



Drustvo distrofikov Slovenije je za svoje s SMA obolele ¢lane organiziralo spletno
predavanje o novih moznostih zdravljenja z zdravilom risdiplam.

Uvodoma je zbrane pozdravila pred-
sednica Drustva distrofikov Slovenije
mag. Mateja Toman, ki se je doc. dr.
Blazu Koritniku, predstojniku Instituta
za klini¢no nevrofiziologijo (IKN) UKC
Ljubljana, zahvalila za predstavitev no-
vega zdravila risdiplam.

Doc. dr. Koritnik je svoje predavanje
pricel tako, da je najprej na kratko
opisal bioloske znacilnosti obolenja
SMA in nacine zdravljenja. Predstavil
je izkusnje z zdravilom nusinersen, ki
ga na KIKN od leta 2019 uporabljajo
za zdravljenje odraslih s SMA. Zdravilo
se vbrizga v hrbteni¢ni kanal, zato je
njegova aplikacija oteZena in se izvaja
izklju¢no na Nevrolodki kliniki UKC
Ljubljana. Mnoge aplikacije zaradi de-
formacij hrbtenice potekajo s pomo¢jo
CT slikanja pod nadzorom radiologa
(CT vodena aplikacija).

Obe zdravili, tako nusinersen kot risdi-
plam, vplivata na gen SMN2, in sicer
tako, da z jemanjem zdravila nastane
ve¢ funkcionalne beljakovine SMN.
Kljub temu, da je ucinek zelo podoben,
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obstaja velika razlika v nac¢inu prejema-
nja zdravila. Risdiplam je v obliki sirupa,
ki se uziva dnevno. Me3anica se v izbra-
ni lekarni pripravi za dva meseca, na to
se z novim receptom ponovno prevza-
me zdravilo za naslednja dva meseca.
Zdravilo se pripravi za dva mesca zato,
ker je toliko ¢asa obstojno, ¢e z njim rav-
namo v skladu z navodili proizvajalca.

Ker je zdravilo risdiplam tudi na ameri-
Skem trzis¢u za zdravljenje odraslih na
voljo Sele od lani, izdosedanjih izkusen;j
in opravljenih medicinskih studij 3e ni
mozno zanesljivo sklepati, katera obli-
ka zdravljenja je za obolele s SMA bolj
primerna. Doc. dr. Koritnik je veckrat
izpostavil, da je veliko odvisno tudi od
nacina zivljenja vsakega posameznika:
Ce je prvo zdravilo ucinkovito, nekdo
najbrz ne bo posegal po drugem; ¢e
nekdo tezko jemlje zdravila vsak dan,
bo raje posegal po injekciji vsake Stiri
mesece, podobno najbrz tudi tisti, ki
veliko potujejo. Slabost risdiplama je
namre¢ v tem, da ga je potrebno ves
¢as hraniti v hladilniku.

Med publiko so prevladovala vprasanja
glede vpliva zdravila risdiplam na nacr-
tovanje potomstva, kar je Se posebej
perece vprasanje za mlajso generacijo
distrofikov. Iz poskusov, ki so jih izvajali
na zivalih o vplivu zdravila na plod, so
znanstveniki sklepali, da pri nacrtova-
nju narascaja ni priporocljivo socasno
jemanje zdravila. Z jemanjem risdi-
plama je priporocljivo prenehati Stiri
mesece pred nadrtovano zanositvijo.
Mladim to dejstvo zagotovo oteZuje
vsakdanje Zivljenje, potrebnega je vec
odrekanja in nacrtovanja pri ustvarja-
nju druzine.

Ne glede na odlocitev za ali proti zdra-
vljenju, ki jo mora sprejeti vsak zase v
dogovoru z nevrologom, je dobrodoslo
spoznanje, da za obolele s SMA obstaja
izbira. Vsi skupaj, tako drustvo z vsemi
svojimi ¢lani kot strokovnjaki s podro-
¢ja medicine, smo se znasli pred novim
izzivom. Le sodelovanje nas bo pripe-
ljalo do najboljsih moznih rezultatov.

Mag. Vesna Veingerl




ZAKONODAJA

Zakon o dolgotrajni
oskrbi sprejet, a njegova
uporaba postopna

Sistemska ureditev podrocja dolgotrajne oskrbe je bila predmet politicnega diskurza
ze vrsto let. Krovnizakon za dolgotrajno oskrbo je bil v pripravi od leta 2002, dokon¢no
je pa je bil Zakon o dolgotrajni oskrbi sprejet v Drzavnem zboru 9. 12. 2021. Vecji del
zakona je v uporabo stopil z 18. 1. 2022, doloceni deli zakona pa bodo v uporabo prisli
postopoma s 1. 1. 2023 in 1. 7. 2024. Trenutni Zakon o dolgotrajni oskrbi opredeljuje
le zaCasne vire financiranja storitev, zato bo nemoteno dolgorocno financiranje
potrebno urediti s posebnim dodatnim zakonom.

KDO JE UPRAVICENEC PO
ZAKONU 0 DOLGOTRAJNE
OSKRBE?

Zakon o dolgotrajni oskrbi upravicenja
ne pogojuje direktno z dolo¢eno sta-
rostno mejo, ampak z dejanskimi oko-
lis¢inami dolocene osebe. Do pravic iz
dolgotrajne oskrbe je lahko upravi¢ena
vsaka oseba, ki je zaradi posledic bo-
lezni, starostne oslabelosti, poskodb,
invalidnosti, pomanjkanja ali izgube
intelektualnih sposobnosti v daljsem
¢asovnem obdobiju, ki je daljse od treh
mesecey, ali trajno, odvisna od pomoci
druge osebe pri opravljanju osnovnih
in podpornih dnevnih opravil. Dodatni
pogoj je, da ima taka oseba stalno pre-
bivalisce v Republiki Sloveniji in da je
zavarovana v obveznem zavarovanju
za dolgotrajno oskrbo vsaj 24 mesecev
v zadnjih 36 mesecih pred uveljavitvijo
pravic. Poleg tega je pomembno, da ne
prejema storitvam dolgotrajne oskrbe
podobnih drugih primerljivih storitev
ali prejemkov na drugi pravni podlagi.

Seveda pa pri tem za posebna stanja
in situacije obstajajo posebna odsto-
panja od splo3nih pravil. Dolo¢ena od-
stopanja od opisanih pogojev veljajo
za osebe, katerih prognoza preZivetja
je krajsa od treh mesecev. Take osebe
so do pravic upraviene takoj, brez
da bi se izkazal pogoj dolgotrajnosti
stanja. Posebnost velja tudi za osebe
pred dopolnjenim 18. letom starosti,

za katere namesto izpolnjevanja pogo-
ja zavarovanja obveznega zavarovanja
za dolgotrajno oskrbo zadostuje, da je
taka oseba obvezno zdravstveno zava-
rovana, za tujce, ki zivijo v Sloveniji, in
slovenske drzavljane, ki zacasno Zivijo
izven Slovenije v drugih drzavah EU
(ob izpolnjevanju pogojev so upravice-
ni le do denarnega prejemka, ne pa do
drugih storitev).

POSTOPEK PRIDOBITVE
UPRAVICENJA

Postopek za uveljavljanje pravic se bo
zacel z vlozitvijo popolne vloge zavaro-
vane osebe, njegovega skrbnika ali po-
oblascenca v elektronski ali fizi¢ni obliki
pri vstopni tocki za dolgotrajno oskrbo.
Ce zavarovana oseba zaradi tezav v
dusevnem zdravju ali drugega vzroka,
ki vpliva na zmoZznost razsojanja, ne bo
sposobna samostojno zaceti postopka,
bosta izbrani osebni oziroma lececi
zdravnik ali patronazna medicinska
sestra v okviru zdravstvene obravnave
obvestila o razlogih za potrebo po dol-
gotrajni oskrbi pristojni center za social-
no delo. V takem primeru bo postopek
pricet s strani centra za socialno delo.

Do kaksnega obsega storitev bo oseba
upravic¢ena, bodo ocenjevali koordina-
torji dolgotrajne oskrbe. To bodo stro-
kovni delavci z Zavoda za zdravstveno
zavarovanje Slovenije (ZZZS). Izdelali
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bodo nacrt priporocenih storitev dol-
gotrajne oskrbe. Razen eksplicitno
navedenih izjem, se bo za zavarovano
osebo izdelala ocena upravi¢enosti do
dolgotrajne oskrbe. Oblikovana bo v
okolju, v katerem zavarovana oseba
biva, osebno ali na daljavo , s pomoc¢jo
informacijsko komunikacijske tehnolo-
gije, in sicer v sodelovanju z zavarova-
no osebo. V okviru ocene se bo zava-
rovana oseba uvrstila v eno od petih
kategorij (v lazjo, zmerno, tezjo, tezko
ali najtezjo omejitev samostojnosti in
sposobnosti samooskrbe). V 15 dneh
od izdelane ocene upravi¢enosti do
dolgotrajne oskrbe bo ZZZS izdal od-
lo¢bo. Podobno kot v sistemu osebne
asistence, bo tudi pri dolgotrajni oskrbi
upravicenec po tem, ko pridobi odlo¢-
bo in, v kolikor se nanjo ne bo pritozil,
po njeni pravhomocnosti z izbranim
izvajalcem sklenil izvedbeni nacrt. Tudi
sistem dolgotrajne oskrbe predvideva
obdobno preverjanje upravi¢enosti
oziroma ponovno oceno, in sicer naj-
pozneje v petih letih od izdaje odlo¢be
in nato vedno znova na vsakih pet let.
Ce upravi¢enec do pravic dolgotrajne
oskrbe ali koordinator dolgotrajne
oskrbe meni, da so se spremenile okoli-
$¢ine, ki bi vplivale na razvrstitev v kate-
gorijo, se lahko vloga ponovno vloZi tu-
di pred potekom petletnega obdobja.
Upravicenec je dolZzan obvescati ZZZS
o vseh bistvenih spremembah in oko-
lis¢inah, ki vplivajo ali bi lahko vplivale



na uresnicevanje ali izvajanje pravic, ce
trajajo te spremenjene okolisc¢ine ve¢
kot 30 zaporednih dni, sporociti pa jih
mora najpozneje v osmih dneh po pre-
teku 30 dnevnega obdobja.

Storitve dolgotrajne oskrbe bodo iz-
vajali izvajalci dolgotrajne oskrbe. To
bodo lahko bodisi javni zavodi, druge
pravne osebe, samostojni podjetniki
posamezniki ali fizi¢ne osebe, ki samo-
stojno opravljajo dejavnost, celo nosil-
ci dopolnilnih dejavnosti na kmetiji, ki
izvajajo dejavnost dolgotrajne oskrbe.
Bistveno pri vseh je, da bodo imeli
pridobljeno dovoljenje za opravljanje
dolgotrajne oskrbe, s ¢imer bodo izka-
zali primernost in sposobnost izvajanja
tovrstnih storitev.

NABOR PRAVIC
DOLGOTRAJNE OSKRBE

Sistem zajema oskrbo na domu, oskr-
bovalca druZinskega c¢lana, denarni
prejemek ali institucionalno oskrbo,
pri ¢emer se bo institucionalna oskrba
izvajala bodisi v obliki bivalnih enot,
oskrbnih ali negovalnih domov.

< immal |

Pravice navedene v prejSnjem od-
stavku se med seboj izkljucujejo.
Upravicenec do dolgotrajne oskrbe
bo torej lahko uporabil samo eno od
njih. Poleg tega so dolocene oblike
primerne le za upravicenca v doloceni
kategoriji. Tako bo do oskrbovalca na
domu opravicen le tisti, ki bo razvr-
$¢en v 4. in 5. kategorijo. V dolocenih
primerih bodo pravice mirovale; deni-
mo upravicencu uresnicevanje pravice
do oskrbe na domu in uresnicevanje
pravice dolgotrajne oskrbe v instituciji
miruje v ¢asu, ko se zdravi v bolnidnici
oziroma je obravnavan v drugi obliki
institucionalne oskrbe, tisti, ki je upra-
vicen do denarnega prejemka, pa le te-
ga ne bo dobil, kadar bo v taki situaciji
vec kot 30 dni, torej mirovanje pravice
do denarnega prejemka nastopi 31.
dan. Prav tako zakon resuje situacijo,
ko bi bil upravi¢enec delezen dolgo-
trajne oskrbe prek oskrbovalca druzin-
skega ¢lanain je le ta zacasno odsoten.
V tem primeru bo upravi¢enec delezen
nadomestne oskrbe, kadar bo oskrbo-
valec nadrtovano odsoten najvec 21
dni v koledarskem letu.

(il

V vse oblike oskrbe, razen institucio-
nalne, sta vklju¢eni pravica do storitev
za krepitev in ohranjanje samostojno-
sti ter e-oskrba. Storitve za krepitev in
ohranjanje samostojnosti so preven-
tivne. Vkljucujejo storitve s podroc¢ja
ohranjanja gibalnih sposobnosti upo-
rabnika, storitve v podporo osebam s
tezavami v dusevnem zdravju in svoj-
cem teh oseb, storitve svetovanja za
prilagoditev bivalnega okolja in tako
dalje. E-oskrba pa je namenjena zago-
tavljanju kakovosti in varnosti Zivljenja
oseb v njihovem domacem okolju.

Zlasti tiste, ki se bodo posluzevali nasta-
nitve v instituciji, je potrebno opozoriti,
da stro3ek nastanitve in prehrane pri iz-
vajalcu dolgotrajne oskrbe ni predmet
pravic, ki se urejajo z Zakonom o dol-
gotrajni oskrbi, zato jih bo zavarovana
oseba krila sama. Kljub temu pa nova
ureditev prinasa zniZanje stroskov za
uporabnike dolgotrajne oskrbe, saj
se bo del storitev v instituciji, katerih
trenutno breme financiranja je v celoti
na njih samih oziroma svojcih, nato
odrazal kot upravicenje iz naslova dol-
gotrajne oskrbe.

PRAVICE BODO STOPILE
VUPORABO POSTOPOMA

Za uporabnike dolgotrajne oskrbe,
ki so storitev delezni v institucijah,
bodo pravice iz zakona zacele veljati
januarja 2023. Z nekolikSnim zamikom
pa bodo stopila v uporabo tudi druga
upravicenja. S 1. julijem 2024 se bodo
zacele uporabljati tudi pravica do
dolgotrajne oskrbe na domu, pravica
do oskrbovalca druzinskega ¢lana
in pravica do denarnega prejemka.
Cetudi je zakon sprejet, bo njegova
konkretizacija postopna. Razlog je
predvsem v tem, da se morajo pred
konkretizacijo pravic izpeljati doloceni
postopki, da se pravice sploh pridobi-
jo, pa tudi v financiranju dolgotrajne
oskrbe. Financiranje je z Zakonom o
dolgotrajni oskrbi urejeno le zacasno.
Dosedanja raven javnih izdatkov ne
bo zadoscala. Zakon doloc¢a, da bo
najpozneje 30. junija 2025 uveljavljen
nov zakon o obveznem zavarovanju
za dolgotrajno oskrbo, s katerim se bo
uredilo dolgoro¢no financiranje dol-
gotrajne oskrbe. Do takrat pa se bodo
stroski krili iz zdravstvenega zavarova-
nja in drzavnega proracuna.



ZAKONODAJNE NOVICKE

25.februarja 2022 je bil v Uradnem listu
(8t. 26/2022) objavljen nov Pravilnik o
osebni asistenci, ki prinasa Stevilne
novosti. Med drugim pravilnik zviSuje
placni razred osebnim asistentom, do-
lo¢a zgornje meje dodatkov za delo v
manj ugodnem delovnem ¢asu redno
zaposlenih osebnih asistentov, doloca
zgornjo mejo cene urnih postavk sa-
mostojnih podjetnikov in dela po pod-
jemni pogodbi, za uporabnike osebne
asistence pa doloca, da se v izvedbeni
nacrt vkljuci doloc¢ba, da je dopustna
storitev spremstva v obliki vozZnje
avtomobila (osebni prevoz) zgolj z
uporabnikovim vozilom in na njegove

stroske. Izvedbeni nacrti bodo po no-
vem vsebovali tudi izjavo uporabnika,
da bo uporabljal ustrezne tehnicne
pripomocke, ki jih lahko uveljavlja na
podlagi veljavnih predpisov, s ¢imer se
bodo zagotavljali varnost pri delu in
varovanje zdravja osebnega asistenta
ter varnost uporabnika.

Do 3. marca 2022 je bil vjavni obravnavi
Zakon o dostopnosti do proizvodov
in storitev za invalide, ki med drugim
obravnava tudi storitve, ki zagotavljajo
dostop do avdiovizualnih medijskih
storitev ter e-knjige. Zakon caka na
obravnavo in sprejem v Drzavnem
zboru in torej 3e ni sprejet.

V Uradnem listu je bila 8. aprila 2022
(3t. 49/2022) objavljena Resolucija o
nacionalnem programu socialne-
ga varstva za obdobje 2022-2030
Resolucija o nacionalnem programu so-
cialnega varstva za obdobje 2022-2030
je strateski dokument, ki daje usmeritve
in zastavlja dolgorocen razvoj na po-
dro¢ju socialnega varstva ter posledic-
no vpliva tudi na polozaj invalidov.

Clani Sveta Zavoda za pokojninsko in
invalidsko zavarovanje Slovenije so v
mesecu februarju 2022 na 31. seji Sveta
zavoda sprejeli sklep o uskladitvi dodat-
ka za pomoc in postrezbo. Uskladitev se
nanasa na visino dodatka za pomoc in
postrezbo od 1. marca 2022. Dodatek za
pomoc in postrezbo se je s 1. marcem
2022 povecal za 4,9 odstotka. Po no-
vem dodatek za pomoc in postrezbo za
opravljanje vecine osnovnih Zivljenjskih
potreb ter za slabovidne osebe znasa
157,35 evra, dodatek za pomoc in po-
strezbo za opravljanje vseh osnovnih
Zivljenjskih potreb ter za slepe osebe in
nepokretne iz 100. ¢lena ZPIZ-2 314,70
evra in dodatek za pomoc in postrezbo
uzivalca pokojnine, ki potrebuje 24-urni
nadzor svojcev in obvezno strokovno
pomoc za stalno izvajanje zdravstvene
nege, 451,27 evra.

= Pripravila:
Mojca Susec,
univ. dipl. prav.

SPREMEMBA V STROKOVNI SLUZBI ZA OSEBNO ASISTENCO

Marec je prinesel v strokovno sluzbo za osebno asistenco kadrovsko spremembo. Z delom je zakljucila
usklajevalka osebne asistence Maja Pisljar, ekipi strokovnih sodelavk pa se je prikljucila usklajevalka osebne
asistence Anja Vivod, ki je v celoti prevzela njeno delo. Anja je po izobrazbi socialna delavka. Dodatno se
je izobrazevala iz Gestalt izkustvene druzinske terapije in na tem podroc¢ju dodatno deluje v okviru manjse
zasebne prakse. Pred zaposlitvijo na drustvu je delovala predvsem na podrocju psihoterapije in igralne
terapije z otroci z avtizmom. Je velika ljubiteljica narave in pohodnistva, veliko prostega ¢asa pa nameni
druZenju z druzino in prijatelji. Anja pravi, da se veseli novih izzivov in poznanstevy, ki jih prinasa nova
zaposlitev na Drustvu distrofikov Slovenije. Sodelavci drustva ji Zelimo uspesno delo.
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SPORT

Gibalno ovirani
gore osvajajo 2022

Akcija GOGO se nadaljuje tudiv letu 2022. Vse gore, na katere se bomo letos podali, so
za GOGO 2022 planince nove. DolZine in zahtevnosti so razli¢ne, sezona pohodnistva
pa je podaljSana na kar pol leta. V ¢asu nastajanja prispevka smo bili v pricakovanju
prvega pohoda na Placki stolp.

»Ko se povezemo in zdruzimo modi,
lahko skupaj dosezemo veliko.
Takrat

GORA NI OVIRA.

JE VABLJIV 1ZZIV«,

so zapisali v delovni skupini GOGO
2022. Smisel akcije je, da se gibalno
oviranim priporo¢a (in predvsem
omogoca) aktiven Zzivljenjski slog in
¢im vec telesne dejavnosti, hkrati pa
tudi spodbuja, naj se podajo v nara-
vo in druzbo, novim dogodivs¢inam
naproti. Na vsakem od leto$njih po-
hodov se pric¢akuje ve¢ kot 60 ude-
leZencev. Obenem ima akcija GOGO
2022 zelo "slovenski" pridih, saj Zelijo
biti tudi invalidi gorniki, planinci, tako
kot vsi Slovenci. Tudi letos, v tretjem
letu, bo potekala pod ¢astnim pokro-
viteljstvom predsednika Republike
Slovenije Boruta Pahorja.

Ponosni partnerji akcije GOGO 2022 so
Planinska zveza Slovenije, Soncek -
Zveza drustev za cerebralno paralizo
Slovenije so.p., Zveza paraplegikov
Slovenije, Zdruzenje multiple skle-
roze Slovenije in Drustvo distrofi-
kov Slovenije. Sponzor akcije ostaja
Nicehash, slovenski posrednik pri
rudarjenju kriptovalut, upravlja ga slo-
vensko podjetje H-BIT, dogovor o sode-
lovanju pa je sklenjen tudi z Zavodom
Nefiks in Zavodom Manipura.

Ambasadorji akcije GOGO so Evgen
Bavcar, Urska Vucak Markez, Igor
Plohl, Marija in Andrej Stremfelj, Tone
Kuntner, Viki Groselj, Andrej TeZak-
Tesky in Ziga X Gomba¢, podpirajo pa jo
tudi parasportniki Nastija Fijoli¢, Matej
Arh, Lena Gabrscek, Dejan Fabdic, Sandi
Novak, Tanja Cerkvenik, Jernej Slivnik,
Gregor Gracner in Anej Doplihar.




Pri drustvu vas bomo o posameznem pohodu obvescali
na dosedanji nacin. Informacije z opisom poti in drugimi
koristnimi informacijami ter prijavnico bomo posredovali
¢lanom preko e-poste in jih objavljali na drustveni spletni
in FB strani.

Vabimo vas, da se na katerem izmed pohodov sre¢amo.

= Andreja Sustar

GIBALNO OVIRANI
GORE OSVAJAJO 2022:

14. april
14. maj
22. maj
29. maj
9. junij

18. junij

19. junij

27. avgust

10. september
18. september
24. september
29. september

Placki stolp

Gora Oljka

Zavetisce v gozdu — Koca na Kriski gori
Kal nad Hrastnikom

VSESLOVENSKI INKLUZIVNI POHOD
NA TOSKO CELO

Svetina

Ermanovec - Bevkov vrh - Sivka
Velika planina

Trdinov vrh

"Pohod v neznano"

Bohor

Zavrski stolp

Matjaz Bartol prejel
posebno zahvalo

Zveza za $port invalidov Slovenije —
Slovenski paralimpijski komite enkrat
letno podeljuje priznanja najbolj uspe-
Snim paraSportnicam in parasportni-
kom za preteklo leto. Po letu premora
se je letos dogodek zopet odvil v Zivo v
Kongresnem centru Brdo, in sicer v to-
rek, 22. marca 2022. Na slavnostni pri-
reditvi so podelili nagrade za najboljse
Sportnike v letu 2021. Med posamezni-
ki sta priznanji prejela plezalka Manca
Smrekar in strelec Francek Gorazd
TirSek, med ekipami pa Sportni ribici.
Na prireditvi se je Zveza poklonila tu-
di parasportnikom ob koncu 3Sportne
poti. Posebno zahvalo ob koncu aktiv-
nega tekmovanja je prejel tudi bocciar
Matjaz Bartol, ¢lan naSega drustva.

Matjaz, ¢estitamo ti za pretekle Spor-
tne uspehe in se ti zahvaljujemo za
tvoj prispevek k popularizaciji boccie.
Veseli nas, da bos svoje bogate $por-
tne izkusnje prenasal na mlajsi rod
bocciarjev.
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Drzavno prvenstvo
distrofikov v sahu 2022

Po dvoletnem premoru se je Sahovsko prvenstvo vrnilo nazaj v svoj Sahovski dom,
v idilicno okolje Doma dva topola v Izoli. Turnir je potekal v pomladno obarvanemu
vikendu med 25. in 27. marcem 2022. Organizator turnirja je bila Zveza za Sport
invalidov Slovenije - Slovenski paralimpijski komite, izvajalec pa Drustvo distrofikov

Slovenije.

Vsak igralec je imel na razpolago 30 mi-
nut za premisljevanje o svojih potezah
ter dodatne 3 minute, ¢e je $ahist imel
pomocnika za premikanje Sahovskih
figur. Turnirja, ki ga je uspesno vodil sa-
hovski sodnik Marjan Butala, se je ude-
lezilo 13 %ahistk in 27 $ahistov. Zenske
in moski so igrali v loceni konkurenci.
Turnir je bil odigran po Svicarskem sis-
temu, moski so odigrali 8 kol in Zenske
7 kol. Razglasitev je bila lo¢ena v zen-
ski in moski konkurenci. Po zakljucku

tekmovanja in razglasitvi mest je vsak
udelezenec prejel priznanje Drustva
distrofikov Slovenije, najboljsi trije v
obeh konkurencah pa so prejeli tu-
di medalje Zveze za 3port invalidov
Slovenije - Slovenskega paralimpij-
skega komiteja ter prakti¢ne nagrade
drustva. V Zenski konkurenci je na-
slov najboljse osvojila Mojca Susec, z
osvojenimi 7 tockami, drugo mesto
lanska zmagovalka Tatjana Strm¢nik s
6 tockami in tretje Fanika Trunkelj, ki je

Najboljse v Zenski konkurenci. (foto Nastija Fijolic)
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osvojila 5 to¢k. Med moskimi je titulo
najboljsega osvojil Marjan Klemencic¢ s
7 to¢kami, drugi je bil Mateo Separovi¢
s 6,5 tockami in tretji Nejc Zupan z
osvojenimi 6 to¢kami. Poslastica leto-
$njega Sahovskega turnirja se beleZi
v rekordnem S3tevilu prijav novincev v
$ahovski igri, katerim izrekamo cestitke
za hrabrost ter dobrodoslico na turnir-
ju v naslednjem letu.

= Tamara Horvat Madjar

Najboljsi v moski konkurenci. (foto Nastija Fijolic)



KULTURA

Prebujena likovna dela
1z ciklusa »DOTIKANJA«

Tako kot pomlad, ki je prisla v njenem bujnem razcvetu, so likovna dela iz projekta
»Dotikanja« v mesecu marcu koncno docakala otvoritevv galeriji Knjiznice Grosuplje

Na svecan dogodek smo cakali v vrsti
pridno in potrpezljivo, saj je bil vmesni
¢as ohromljen. In priznamo, splacalo
se je. Po dolgem ¢asu smo doziveli
krasen dogodek slavnostne narave.
In tudi nove ¢lane. Ob tej priloznost
pozdravljam Alfonza in Niko, ki sta se
nam pred kratkim pridruzila. Veselimo
pa se tudi Kristine, ki je v prihajanju v
naso druzbo.

Ze sama motivika prstnega odtisa je
bila izziv za vse ¢lane Likovnih sno-
vanj, saj so si prstni odtisi med seboj

podobni, pa vendarle ni dveh enakih
na svetu. Njihove vmesne svetle barve,
intenzivno nasi¢ene s pigmenti, oko
zlahka privedejo do radovednosti in
k razvijanju domisljije, le da skupaj s
prepoznavnostjo vijacnic vzdrZujejo
pomenski naboj. Ce na hitro pogledate
na prstne odtise: na kaj vse vas spomi-
njajo? Mene v prvi vrsti na galaksije,
vodni vrtinec, pesceni vihar, ozvezdje
s sredis¢em na epicenter — ¢rno luknjo
- Srce. Vesela sem, da so se s to idejo z
lahkoto poigrali tudi vsi udelezenci na
nasih srecanjih.
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Likovna ustvarjalka Natasa Bartol.

S projektom Dotikanja sem Zelela, da se
udeleZenci likovnih snovanj vprasajo:

Kdo sem in kaj je res moje?

Kaksen vtis lahko naredim in
kaj zelim pustiti za sabo?

Ceprav se v nasem raziskovanju pr-
stnega odtisa med mejo resni¢ni odtis
reducira, $e vedno ostane celota, tokrat
sestrsko drugacna. In veste, kaksna
vprasanja so se nam zacela postavljati,
ko smo odvzeli in odtisnili vsak svoj
prstni odtis? O, mama mia, en kup
domisljije je privrelo na povrije. Kaj
v motivu odtisa smo, so prepoznali?
Sovo, lasten portret, letne Case skozi
vrtinec Zivljenja, leteci balon na jasnem
nebu, dialog dveh dus, pava, pajkovo
mrezo, la¢no ribo, radovednega ptica,
tar¢o lovca, pocivajocega metulja idr.
Presenecali smo samega sebe in z na-
simi deli si zelimo tudi vas.



Likovna dela

Beti Lunder,

Matjaza in Natase Bartol,
Jozeta Kovacdica,

Urske Grahek,

Alesa Komana,

Vere Brnadic,

Darinke Groznik,

Nike Rupnik,

Fani Trunkelj in

Alfonza Gorsica

vabijo na vrt s potmi, ki se kot labirint
razvijajo iz ene v drugo. To pa zato,
ker Sele, ko se boste izgubili v njihovih
delih, se boste lahko skupaj z njimi tudi
nasli.

Vse skupaj zaklju¢im in spet preobr-
nem z Bruceom Naumanom:

»Vsaka ideja je lahko umetnost, pa naj
vam je to drago ali ne«.

Zato si podarite ¢as in se nam pribli-
Zajte. Z vami smo vsak torek med 15.
in 17. uro v ustvarjalni sobici Drustva
distrofikov Slovenije.

Veseli bomo vasega obiska in spodbu-
de na nasih dogodkih. Prav tako ideje,
kje lahko 3e gostujemo s svojimi likov-
nimi deli. Ce poznate koga ali imate
kontakt, me poklic¢ite (041 603 885,
Saska) in z veseljem bomo postavili
razstavo ter s ¢lani drustva pripravili
prijeten dogodek.

7 \

Prstni odtis.
Casinjaz.
Meta um.

Razmisljanje.
Avtokomuniciranje.

Reakcija-Akcija.

Likovni ustvarjalci z udeleZenci otvoritve razstave v Knjiznici Grosuplje.
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Na dogodkih vedno osveS¢amo jav-
nost o programih drustva in sreceva-
nja z misi¢no distrofijo, zato se ob tej
priloznosti zahvaljujem Iztoku Mraku,
ki je suvereno predstavil delovanje
drustva in s tem dodal cesnjico na
smetano nasih likovnih del. Z osve-
$¢anjem briSemo meje neznanega in
zdruzujemo ljudi. Taksne in drugacne.
Uresnic¢ujemo poslanstvo, aktivno pre-
Zivljamo prosti ¢as in se izobrazujemo.
Nasa kvaliteta Zivljenj je bogatejsa z
vsakim srec¢anjem in blagodejno vpliva
tudi na vse okoli nas.

Hvala vsakomur posebej in vsem sku-
paj, ki ste del nase zgodbe.

Hvalezna sem in verjamem, da so
hvalezni tudi vsi nasi likovni ustvar-
jalci.

= Saska Strnad,
mentorica Likovnih snovanj
Drustva distrofikov Slovenije
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Dragi nasi najmlajsi!

Zakorakali smo ze krepko v pomlad in povsod okoli nas lahko spremljamo prebujanje
narave. Se dobra dva meseca in znova se bo zakljucilo Solsko leto, iz katerega bomo
skupaj s starsi izstopili za leto mocnejsi in modrejsi.

Ste kdaj steli Stevilo domacih nalog,
ki jih morate narediti v enem letu? Za
razliko od vasih vrstnikov, vas ¢aka Se
redna fizioterapija in vsakdanja skrb
za vase zdravje, tako da vam zagotovo
nikoli ni dolgc¢as. Ne dvomimo, da ste
vsi zelo pridni, zato vam ne bo tezko
prebroditi Se ta preostanek 3olskega
leta. Dobra motivacija so poletne

pocitnice, ki so pravzaprav pred vrati
in bodo vasa najvecja nagrada za ves
vloZzen trud in vsa prizadevanja. Jih
boste tudi letos preziveli v Domu dva
topola v Izoli?

Z namenom, da vam tudi mi popestri-
mo prihajajoc¢e obdobje in poskrbimo
za nove izzive, smo vam tokrat pripravili

pobarvanko, kjer po navodilih pobar-
vate dolo¢ena polja. Barvne ploskve
vam bodo razkrile motiv, ki nam ga s
svojimi besedami opisite, mu izberite
naslov ali pa napisite krajso zgodbico o
vasih vsakdanjih dozivetjih.

= Urednistvo MAZ

Vase prispevke in pobarvanko nam posljite na naslov urednistva:
Drustvo distrofikov Slovenije, Linhartova 1, 1000 Ljubljana, s pripisom: Urednistvo MAZ

Med pravilno izpolnjenimi pobarvankami bomo izzrebali 3 nagrajence.

5 NAVODILA:
Z barvo, ki je dolocena

[y

v spodnjih krogih, pobarvaj
ostevilcena polja v risbi.
Neostevilcene ploskve

pa ostanejo bele.
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BRALNI KOTICEK

Philip Roth: Slehernik

Kjer ¢lovek je ¢loveku tuj postal;

kjer kap udarja v zadnjih nekaj las,

kjer bled mladenic¢ s smrtjo se bori,

kjer misliti — pomeni biti strt ...

John Keats, Oda slavcu

Verz na zacetku obravnavanega roma-
na je izpod peresa Johna Keatsa (1795
- 1821), pesnika angleske romantike.
Njegovo kratko Zivljenje, dolgo komaj
25 let, je zaznamovala velika ljubezen
do jezika in bogata, ¢utna domisljija.
A njegovo pesnikovanje so sodobniki
neprestano grajali in mu kakovost po-
polnoma priznali Sele dosti pozneje.
S Cimer lahko na tematski, a ne nujno
tudi na biografski ravni potegnemo
vzporednice s Philipom Rothom in nje-
govim pri¢ujo¢im romanom.

Roth (1933 - 2018), moderni klasik ame-
riSke literature, ki se je s svojim opusom,
polnem avtobiografskih tendenc, re-
dno uvrs¢al med najverjetnejse dobi-
tnike Nobelove nagrade za literaturo, a
zmeraj ostal praznih rok, je v Slehernika
namre¢ vpletel karakteristike ¢loveske
bridkosti, ki se naslanjajo na Keatsa.
Da si Rothovo delo prav tako deli isti
naslov s srednjevesko moraliteto o
boju posameznika za vstop v raj — ki
je vsaj v nemskogovorecem obmocju
postala nesmrtna v predelavi Huga
von Hofmannsthala kot stalna uprizo-
ritev Salzburskega festivala — seveda ni
nakljucje. V obeh se mora protagonist
spopasti z grehi preteklosti in sencami,
ki jih le-ti mecejo na odnose njegove
sedanjosti.

Ze naslov pove, da lahko Slehernik
zlahka postane kdorkoli od nas, ki smo
v svojem Zivljenju Ze storili kaksno
napako, ne zavedajo¢ se v danem
trenutku, da bo Zivljenje zaradi tega
krenilo po drugacni poti. Glavni junak
romana je moski pri 70-ih letih, krhke-
ga zdravja, a iskrivega in neodraslega
duha. Svojega Zivljenja se spominja
retrospektivno (pogled nazaj), saj se
zgodba za¢ne z opisom njegovega
pogreba. Osebno me je pritegnila prav

omenjena struktura pisanja, saj »pogled
nazaj« omogoca razli¢ne elemente pi-
sateljske svobode, hkrati pa predstavlja
neobicajen in zanimiv tehnicni prijem.
Pri kolic¢ini doslej prebranih knjig, me
nenavadno zmeraj priviaci bolj od ze
znanih in veckrat uporabljenih klisejev.

Slehernik trpi za posledicami razbitin
svojih treh propadlih zakonov, posle-
dica tega pa je osamljenost. Glede na
letno statistiko razpadlih zakonov, je
tematika aktualna Ze s tega vidika, saj
se bo marsikateri bralec s podobno
izkusnjo, v zgodbi prepoznal. Glavni
junak ima dobre odnose le s hcerko
Nancy, ki ji je vedno ocetovsko govoril:
»Ampak resnicnosti se ne da preobli-
kovati« (str. 58). To ji je govoril nezno,
jo ob tem trepljal po hrbtu, bozal po
laseh in nezno zibal v svojem objemu.
»Sprejmi jo tak$no, kakrsna ti pride
naproti. Ostani pokon¢na in jo sprejmi
taksno, kakrsna je. Drugace ne gre« je
navadno zakljucil svojo misel. Nancy je
ta njegov rek venomer spremljal, ce-
prav sama ni dobro vedela, ali je zanjo
breme ali blagoslov.

Slehernik je tudi umetnik in ucitelj, ki v
svoji hidizateljejem v naselju upokojen-
cev prireja likovne delavnice. Obiskuje
jih tudi starejsa gospa z rakom, ki jo ne-
kega dne na delavnici premaga slabost.
Takrat mu zaupa: »... odvisnost, nemoc,
osamljenost, strah - vse skupaj je posa-
stno in sramotno. Bolecine povzrocijo, da
se zacnes bati samega sebe. Strasno je,
da te naredijo tako popolnoma drugac-
no.« (str.72) Spregovoriti o lastni telesni
bolecini je najtezje. A vendar to stori,
cetudi tik pred smrtjo. Njena minljivost
Slehernika $e bolj potre in v svojih za-
dnjih dneh Zivljenja tudi sam kar neka-
ko blodi po svetu ... Stvari, v katere je
dolgo verjel, nenadoma izgubijo svoj
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Slehernik

-
Mocdan

: Prevedia ¥iroam Dri

pomen in upanje nekako ugasne ...
Usodna postane »nedolZna operacijag,
iz katere se vec ne prebudi.

Zgodba nam ponuja paleto custev,
od obzalovanja stvari, ki jih nismo
storili pravocasno ali jih nikoli nismo
storili, do obcutkov krivde in strahu. V
Sleherniku se omenjena Custvena pa-
leta odvija v trenutku spoznanja, da je
konec. Morda bo kdo dejal, da je konec
lahko tudi nov zacetek, a sama nauk
zgodbe najdem prav v misli, da je treba
vsak dan svojega zivljenja preziveti ¢im
bolj polno in aktivno.

Roman ni obsezen, ponuja le nekaj
vec¢ kot 100 strani branja, zato vam ga
resnicno priporo¢am, saj vas bo stil
pisanja pritegnil. Poleg tega je bila
to avtorjeva tretja knjiga, s katero je
osvojil Faulknerjevo nagrado za naj-
boljso fikcijsko delo.

= Mag. Vesna Veingerl



sloro

Umrli od januarja do decembra 2021:

DANIJELA MARTA BAJDAK
MARIJA BERTOLE
HUSEIN CORALIC
VENCELJ DOLENEC
MARIJA DRASKOVIC
MARIJA GUNGL
MIROSLAV KRSTIC
ANA LEBAN

EMA MARENK
MILAN MIKULCIC
MARIJA MRAK
ALFRED OJCINGER
JOZEF PLANINC
TEREZIJA POTOCNIK
JOZE RADUHA
VALBON SALIAJ
DARKO SAVKOVIC
MARIJA SEKOVANIC
POLONA SOTOSEK
BREDA SALE)J

JAN SAVLE FERLUGA
JOZE SIFTAR

NEDA SKERJANC
MILENA VIRANT
BRANISLAV VUKASOVIC
VALENTIN ZUPAN
MILENA ZURBI

Vsak izmed vas je po svoje prispeval kamencek k mozaiku
razvoja drustvenih dejavnosti, tudi zato ostajate v nasih srcih.

Kolektiv Drustva distrofikov Slovenije



1Z ZIVLJENJA

Z invalidskega vozicka

med oblake

Sportno letalis¢e Bovec,

21. 8. 2021
(nadgradnja skoka iz pred petih let)

Upam si trditi, da vas je kar polovica
bralcev tistih, ki boste ostali brez be-
sed in sape, ko boste prebrali ta ¢lanek.
Mnogi od vas imate zelo mesSane ob-
Cutke o meni, nekateri ste preseneceni,
nekateri ste zgrozeni, spet drugi pa si
mislite, da sem nor, jaz pa menim, da je
nor vsakdo izmed vas, ki tega obcutka
ne dozivi in obcuti na lastni koZi.

6000 m razdalje se res ne slisi veliko, a
ko se ta postavi navpi¢no, se prebudi
veliko adrenalina. Skok s 6000 m vi-
Sinske razlike mi bo ostal celo Zivljenje
v lepem spominu. Bilo je jutro brez
oblacka in sapice, ko smo prisli na leta-
lis¢e v Bovcuy, si malce ogledali okolico
in izpolnili e nekaj potrebnih formu-
larjev za sam skok.

Sedaj pa se je zacelo zares. Pred sko-
kom smo dobili vsa potrebna navodila
in priceli smo se oblaciti v padalske
kombinezone in pasove s karabini, s ka-
terimi te pozneje pilot tandema pripne
nase. Sledilo je Se nekaj vaj za varen
pristanek. Ko smo prisli do Sportnega
letala, smo bili tam kar 4 tandemi in dva
profesionalna skakalca za snemanje,
prostora pa ni bilo na pretek, saj smo
bili tako stisnjeni kot "sardelce". Ko smo
se strpali v letalo, smo zaprli vrata letala
in poleteli v nebo. Med letom smo ob-
¢udovali Triglav, Mangart, bliznji slap
Boka, dolino Soce in 3e druge lepote
Slovenije.

Ko dosezemo visino 4000 m, pilot da
znak, da lahko skocita dva tandema.
Po odskoku nam pilot razdeli cevke s
kisikom za pomo¢ pri dihanju. Med vdi-
havanjem tega Zivljenjsko pomemb-
nega plina, me je moj pilot tandema
Ze pripel nase. Po preletenih 2000 m
viSinske razlike je dal pilot znak za skok.
Ob potisku na rob letala se obcutek
pricakovanja povzpne na najvisji nivo.

Med samim prostim padom se adre-
nalin sprosti do neba in lahko samo 3e
uzivas, kajti le v zraku in v morju lahko
tudi mi invalidi zazivimo v polnem
pomenu besede. Priblizno na 1500 m
pilot tandema odpre padalo, malo te
privzdigne a ni hudo. Vajeti padala
prevzamem sam in naredim nekaj hi-
trih zavojev. Ob pristanku na trdna tla
sem moral noge moc¢no dvigniti v zrak
za varen pristanek.

Na koncu je sledilo Se slikanje in pode-
litev diplome. Vse pohvale pa grejo eki-
pi Xsport-a za varen pristanek. Video
posnetek skoka si lahko ogledate na
mojem youtube kanalu.

= Toni Skufca
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